Verksamhetsplan Svensk Dystoniforening 2025

Har nedan kommer vara planer for detta ar att presenteras, dels konkreta saker som kommer att
ske, dels saker vi stravar mot.

Féreningen maste vara intressant och vard att vara medlem i, men framfor allt skall vi arbeta
mot att sprida information om Dystoni och om var forening ute bland vardpersonal i hela
landet.

Under det kommande aret planerar vi att traffas regelbundet, c:a sex ganger. Ett par av
gangerna kommer vi att ses fysiskt, de andra digitalt. Ett forsta styrelsemote ar planerat i
samband med arsmoétet i Linkoping, pa sondagen den 9 februari drar vi igang med ett forsta
mote da vi som framsta punkt har att planera upp alla de méten och ataganden vi har under
2025.

Ar 2024 hade vi en kickoff i Mullsjo dar mycket av riktlinjerna for hela arets arbete planerades.
Styrelsen tanker sig att dven 2025 ha en liknande tillstédllning, da det sker valdigt mycket pa bade
de tryckta och webbaserade delarna av vara olika kommunikationskanaler i foreningen som
behdver arbetas igenom. Ar 2025 blir ett &r d& mycket kommer att ske rent visuellt, vi kommer
att ha en ny logga med lite roligare fargsattning, en ny hemsida kommer att se dagens ljus, vi
kommer att jobba med att anordna webbinarier dar medlemmar kan lyssna pa och deltaga i
diskussioner rérande dystoni. Dar kan vi informera om vad Svensk Dystoniférening gor och vilka
vi som ar engagerade i den ar samt sa smaningom dven ga in pa forskning, behandling m.m.
Forutom det visuella inslaget hoppas vi ocksa fa till en innehallsmassig férstarkning av
materialet.

De fatal tillfallen da vi traffas fysiskt vill vi helst fa till ett medlemsmote ocksa.

Vi har en del samarbeten som fortsatter. Vi planerar att deltaga med en representant pa Norges
Dystoniférenings arsmote, samt med en representant pa Dystonia Europes méte som i ar ar
digitalt.

Ekonomin i féreningen ar for narvarande ganska god, delvis pga fa fysiska moéten, bra med
sponsring m.m. Vi har haft sponsring for den satsning vi nu har pa vara kommunikationskanaler
och satsar vidare pa detta 2025 med hopp om fortsatt sponsring.

Pga fa fysiska moten har dessvarre farre delar av landet uppsokts under de senaste aren da
fysiska styrelsemoten pa olika platser brukar kombineras med nagon form av méten med
medlemmar inom lokala natverk med nagot intressant tema, samt moten med vardinrattningar
for att sprida information. Helst bor varje moéte innehalla nagon form av utbildningsinslag. Vi tar
aven hjalp av vara medlemmar att dela ut informationsfoldrar och inbjudningar pa sina
vardplatser. | ett idealt scenario kan en uppsokande verksamhet starka de lokala natverken och
kunskapen hos dystonipatienter och inom varden i olika landsandar. For narvarande tacker val
inte budgeten alltfor mycket sadan verksamhet, varfor vi under aret vill undersoka alternativa



intaktskallor, sdsom statliga bidrag, pengar fran arvsfonden, andra stiftelser eller fran sponsorer.
Vi kommer &ven att titta pa hur vissa kostnader kan kapas, en del vill ha Dystoni-Nytt digitalt
istallet for i tryck, vi har forra aret anstrangt oss for att sénka kostnaden fér var hemsida utan att
det ska paverka kvaliteten pa denna, helst vill vi saklart géra hemsidan battre. Just nu ar
hemsidan ofta inaktuell, vi ska lagga ned arbete pa att den alltid ska vara aktuell. Dystoni-Nytt
planeras komma ut fyra ganger under aret, vi kommer att ha en redaktionskommitté bestaende
av Mats Nyberg, Margareta Hellstrom och Monika Benson.

Under aren 2012-2014, 2016-2019, 2022-2023 har vi haft utbildningsdagar for sjukgymnaster
/fysioterapeuter pé olika platser i landet. Over hundra personer har utbildats i fysioterapi for
dystoni. Vi har haft steg 1, 2 och 3 utbildningar. Féreningen kommer i egen regi i ar att halla en
Fysioterapikurs steg 3 i april vilket har mojliggjorts med hjalp av sponsring fran Abbvie, Merz och
Ipsen. Dessutom planeras fysioterapikurser steg 1 hosten 2025 och steg 2 varen 2026.

Vi har under aren och kanske framfor allt det gangna aret byggt upp ett foértroende bland vara
sponsorer, da vi i mojligaste man har genomfort alla projekt, som vi har gatt ut med och fatt
bidrag till. Vi forvantar oss samarbete med en del gamla och nya medicin- och
medicinteknikforetag (lpsen, AbbVie och Merz) Dessa samarbeten ger dem mdjlighet att synas
i var medlemstidning, pa var hemsida och i vara sociala medier.

Dystonia Europes “Patientresan”: Ett antal patienter i Sverige har intervjuats kring deras
insjuknande, diagnos, behandling etc. Detta ska kunna ge en battre forstaelse for var barridrerna
i varden finns och hur vi ska kunna jobba vidare och forbattra varden for dystonipatienter. Den
svenska versionen av patientresan kommer att fardigstallas och tryckas 2025 i samarbete med
Ipsen.

Medlemsantalet forvantas ligga pa ca 350 medlemmar, ar 2024 hade vi tyvarr endast 335 st. Det
ar ingen siffra som vi ar néjda med och antalet har sjunkit betdnkligt. Vi arbetar med att fa alla
att betala i tid och vi har dven som mal for aret att fa upp antalet medlemmar. For att fa upp
medlemsantalet kravs kanske mer aktivitet i de lokala natverken. Vad géller vara lokala natverk
har vi efter pandemin borjat att komma igang sa smatt igen, men vi skulle vilja fa betydligt mer
aktivitet. Vi behover flera ansvariga for flera natverk och vart mal ar att starta fler under 2025.
Det ar alltid bra om tva stycken kan samarbeta som ansvariga. Vi stottar normalt pa olika satt
och uppmuntrar mindre natverk, dar ett antal personer kan traffas éver en kopp kaffe och
utbyta erfarenheter.

Vi kommer att arbeta med att fornya vara trycksaker, just nu ar vara foldrar och broschyrer lite
inaktuella med delvis felaktiga uppgifter sasom pris for medlemskap, kontaktuppgifter mm. Som
alla vet vid det har laget, sa maste man nu vara medlem i Svensk Dystoniférening for att fa
tilltrade till var privata facebooksida, Svensk Dystoniférening Privat. Just nu star ett antal i ko
som inte ar medlemmar. Ni som tipsar vanner att séka, maste informera om att de maste vara
medlemmar for att fa tillgang. Vi ar fortsatt medlem i Sallsynta Diagnoser och har tillgang till
deras lokaler i Sundbyberg utan kostnad. Neuroférbundet, numera omdopt till Neuro, har tagit



upp oss pa sin hemsida. Malet for 2025 &r att fa med Dystoni i deras informationsskrift om
Sallsynta Diagnoser. Det finns dven en elektronisk dagbok, My Dystonia, som ar skapad for dig
med Dystoni, din personliga Dystoni Dagbok.

Vi planerar i samarbete med varasponsorer att genomféra en enkat bland vara medlemmar for
att se bl.a. hur diagnosticeringen och behandlingen fungerar runt om i landet.

Arbete med remissen om att dystoni ska ingd i socialstyrelsens satsning pa nationellt
hogspecialiserad vard sker under varen. Vissa former av sallsynt dystoni kan tankas vara aktuella
i ett sadant program. Dock anses t.ex. cervikal dystoni vara sa frekvent och ha en sa pass
standardiserad behandling att just denna form av dystoni knappast blir foremal fér denna
satsning.

Vi hoppas att ar 2025 blir ett ar dar ni kanner att det arbete som vi lagger ned blir till nytta for
er, kdara medlemmar. Vi tror att den uppfraschning som alla nyheter och satsningar pa nytt
utseende, nya foldrar, ny tidning och webbsida blir ett lyft och en nystart!

Styrelsen



