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ARSBERETNING FOR NORSK DYSTONIFORENING 2017
Arsberetningens innhold er basert pa kravene i Regnskapsloven § 3-3.

Virksomhetens art og hvordan den drives:
Norsk Dystoniforening (NDF) er en frivillig pasientforening for dystonipasienter, deres
pérerende, og andre interesserte. Foreningen er landsdekkende og ble formelt stiftet i 1993.

NDF har som mal:

A vare et stottende nettverk for mennesker med dystoni

A vare opplysende om rettigheter rundt sykdommen

« A arbeide for et felles beste for alle med diagnosen dystoni

A gi medlemmer og andre interesserte informasjon om behandlingstilbud og medisinske
fremskritt.

* A spre kunnskap om dystoni i samfunnet generelt, parallelt med et europeisk samarbeid med

tilsvarende foreninger i andre land

Sammensetningen av styret i NDF frem til arsmeote 22. april: 2018
Leder Johan Armfinn Warvik
Nestleder Sissel Buskerud (Regnskapansvarlig)

Styremedlem Inger Johanne Nilsen
Styremedlem Tove Nilsen
Styremedlem Line Mathiesen

Styremedlem Elisabeth Vik
Varamedlem Rolf Villanger

Valgkomitemedlemmer: Bente Jooy Aukan og Anne Grethe Tangen
Revisor: PKF Beckman Lundevall Revisjon AS

Stvremeter i 2017 og andre aktiviteter:

* Deter avholdt 7 styremeter i &rsmoteperioden i lepet av 2017,

* NDF arrangerte likepersonsopplering 29.-30. september. Styret, Anniken Hansen, Harald
Solberg, Teija Pekonen, deltok. Vi var 9 likepersoner som deltok. Kristin Kvalsnes fra
Funkis Hordaland var kursleder..

* NDF arrangerte mete med lokallagslederne 12. mars i forbindelse med Likeperson/arsmete
og 22.oktober i forbindelse med likeperson/hestmete. Tema var drift, rapportering og
aktiviteter i lokallagene.



Antall medlemmer 31.12 2017

¢ Pr.31.12.2017 er det totalt 445 medlemskap, fordelt pa 192 familiemedlemskap og 253
enkeltmedlemmer. Totalt 637 medlemmer. Dette er en nedgang fra i fjor pa 15
medlemskap.

Medlemsaktiviteter i regi av NDF sentralt:

 Likepersonmete og drsmete 10. - 12. mars 2017 pa Scandic Nidelven Hotel, Trondheim.
Tove Nilsen var konferanseansvarlig i forbindelse med likepersonmegte og arsmote.
Hovedtemaet pé likepersonmetet var Aud-Thorild Andersen fra FFO Ser-Trondelag som
orienterte om bruker- og pasientrettigheter og nevrokirurg Sasha Gulati ved St. Olavs
Hospital 1 Trondheim — foreleste om funksjonell nevrokirurgi. Likepersoninnlegget ble holdt
av Cecilie Benterud. Hun fortalte om sin historie om & f& diagnosen dystoni og
gjennomfprelse av dyp hjernestimulering DBS.

* Host og likepersonmate 21.- 22. oktober 2017 pa Thon Hotel Opera, Oslo. Tove Nilsen var
konferanseansvarlig i forbindelse med host/likepersonmete. Livsveileder og foredragsholder
Anne-Mette Rasting holdt et engasjerende innlegg om Mulighetsloven. Du far det du ber
om.

¢ Medlemsblad Dystoni Nytt ble utgitt 2 ganger i lopet av 2017, henholdsvis juni og
desember. Dystoni Nytt ble sendt til NDF sine medlemmer, dystoni foreningene i Norden,
Dystonia Europe, nevrologisk avdeling pa landets sykehus og fysikalske institutter. Dette
utgjer ca. 80 eksemplar i tillegg til medlemmene. I tillegg ble medlemsbladet sendt i PDF
format til Norsk Dystoni Nettverk, fysioterapeuter som har deltatt pa kurs « fysioterapi ved
dystoni» og samarbeidspartnere.

* Kontakt med medlemmer og potensielle medlemmer pa Norsk Dystoniforening sin kontakt
telefon, e-post, facebook, nettsidene vare og brev. Johan Arnfinn Warvik hadde
kontakttelefonen frem til april. Fra april og ut aret har Rolf Villanger hatt ansvaret for
kontakttelefonen.

Medlemsaktiviteter i regi av NDF i lokallagene:
Deter pr. 31.12.2017 6 aktive lokallag. NDF lokallag har som mal & gjennomfore

to medlemsmeter i lapet av et ar, henholdsvis vér og hest.

e NDF Agder og Omegn gjennomforte to medlemsmeoter:

21. februar: Leder i NDF Agder og Omegn Randi Corneliussen, orienterte om
NDF sine aktiviteter. Tema: Forskjeller innen behandlingstilbud.
27. september: Informasjon om NDF sitt arbeid utover hasten, samt om

likepersonopplaeringen.
e NDF Bergen og Omegn gjennomforte to medlemsmeoter.

26. april: Styremedlem i Bergen og Omegn Rolf Villanger orienterte om NDF sine
aktiviteter. Leder Haldis Hillersey Misund hadde et gripende innlegg om tiden for
og etter DBS operasjonen.



25. august: Tema: Sosialmestring, Vi setter sjobein. Lokallagsmaetet kombinert

med skjeergardstur med seilskuta Statsrad Lehmkul.

e NDF Molde og Omegn gjennomforte to medlemsmeter:

25. mars: Leder i NDF Molde og Omegn, Merete Avery orienterte om NDF sine
aktiviteter.
7. oktober: Tema: Forskning og Maja Relja sin pidgéende sporreundersokelse.

e NDF Oslo og Akershus gjennomfoerte to medlemsmeter:
04. mai: Orientering om NDF sine aktiviteter og fokussaker. Battur p4 Oslofjorden.

® 23.november: Orientering om NDF sine aktiviteter, My Dystonia appen. Jannicke
Koldeus-Falch spesialist i nevrologi og overlege ved AHUS holdt foredrag. Avsluttet
med julemiddag.

e NDF Rogaland gjennomferte to medlemsmeter:
21. mars: Informasjon om NDF sine aktiviteter, My Dystonia appen.
28. november: Leder Teija Pekonen inviterte til mate med tema om FFO sin virksomhet
med Eli Marie Omdal. Avsluttet med julemiddag.

e NDF Nord gjennomfoerte 2 medlemsmaeter:
06. mai: Tema: Bruk av legemiddel Rivotril. Line Mathiesen holdt innlegg om
Blepharospasme.
20. oktober: Tema: Veien videre.

Det ble avholdt totalt 12 lokallagsmaeter i lapet av 2017. Referater fra lokallagsmetene kan en
lese 1 Dystoni Nytt nr. 1 og nr. 2 2017.

Arbeidsgruppe Ny veileder for forerkort
e [ mai ble det opprettet en arbeidsgruppe bestéende av Heidi Ostbe Haugen, leder, Sylvie
Helgesen og Jon Berget. De fikk som mandat 4 jobbe inn mot offentlige instanser som
skulle behandle endringer av forerkortforskriftene for & sikre at dystoni ble tatt med i
vurderinger ved endringer.

Deltakelse i paraplvorganisasjonen Dystonia Europe (DF) som NDF er medlem av:

e 12.-14. mai: Leder i NDF, Johan Arnfinn Warvik deltok pa D-days i Roma, Italia
sammen med nestleder og My Dystonia ambassader Sissel Buskerud (hennes utgifter
dekkes av Dystinia Europe).

e 14. mai: Arsmote i Dystonia Europe i Roma. Leder Johan Arnfinn Warvik og nestleder
Sissel Buskerud deltok.

Deltakelse i paraplyorganisasjonen Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) som
NDF er medlem av:
* 19. oktober: Leder i NDF Bergen og Omegn Haldis H. Misund deltok pd FFO
Hordaland sin 10 drs markering for Funksjonshemmedes Informasjonssenter i Bergen.




s Leder i NDF Molde og Omegn Merete Haaseth Avery er med i styret som kasserer til
FFO Molde og Omegn. I tillegg til FFO Molde og Omegn sine moter og drsmote
2017, har hun deltatt pa arsmete til FFO Mere og Romsdal.

¢ Leder i NDF Agder og Omegn Randi Corneliussen har deltatt pa 4 styremater 2017
ved FFO Vest-Agder.

Deltakelse i Norge og Internasjonalt i 2017:
» 17.januar. Regnskapsansvarlig, Sissel Buskerud, deltok pa oppdateringskurs i
regnskapsregler

¢ 27.-28. januar: Evalueringsmete fysioterapiprosjektet. Evalueringsmote ble
gjennomfert, delvis som workshop.

15. februar: Davaerende leder Anniken Hansen var i Frankfurt sammen med Eli Lonne
fra Desitin, for & presentere prosjektet «Fysioterapi ved dystoni» for de europeiske
avdelingene til Mertz.

e 18. februar: Nestleder i Norsk Dystoniforening, Johan Arnfinn Warwik og
regnskapsansvarlig, Sissel Buskerud, deltok pa arsmetet til Svensk Dystoniforening i
Stockholm. Referat i Dystoni Nytt nr. 1. 22. mars.

«  22.mars Regnskapsansvarlig og styremedlem i NDF, Sissel Buskerud, representerte
Norsk Dystoniforening under ExtraStiftelsen sitt arlig LEV VEL konferanse— Gamle
museet i Oslo

e 20. oktober:. Davarende leder Anniken Hansen deltok pa konferanse i regi av Mertz i
Thilisi i Georgia og informerte om erfaring med fysioterapiptosjektet.

s 27. oktober: Regnskapsansvarlig Sissel Buskerud deltok pa Bufdir sitt
informasjonsmete pa Scandic Solli om tilskuddsordningen fra Bufdir for 2018

¢ 28. oktober deltok leder Johan Arnfinn Warvik pa Dansk Dystoniforening sitt 25 ars
jubileum i Arhus.

Mote med samarbeidspartnere:

«  27.januar: Samarbeidsmete med legemiddelforetakene Allergan ved Marit Helene
Nitter, Desitin ved Eli Lonne, Medtronic ved Unn-Tone Lien. Fra NDF meotte
daveerende leder Anniken Hansen, regnskapsansvarlig Sissel Buskerud og nestleder
Johan Arnfinn Warvik..

«  22.februar: Daveerende leder Anniken Hansen og nestleder Johan Arnfinn Warvik
deltok i brukerforum hos Nasjonalt kompetansesenter for bevegelsesforstyrrelser
(NKB) i Stavanger.

¢ 3l.august: Leder og nestleder hadde Workshop og mete med samarbeidspartner
Desitin v. Eli Lenne



* 18. oktober: Leder i Norsk Dystoniforening, Johan Arnfinn Warvik og Rolf Villanger
deltok pé brukerforum hos Nasjonalt kompetansesenter for bevegelsesforstyrrelser
(NKB) i Stavanger. Det andre av 2 arlige moter.

¢ 25. november: Mote med Unn-Tone Lien, Medtronic. Tilstede pd mate var leder Johan
Arnfinn Warvik, nestleder Sissel Buskerud samt Inger Johanne Nilsen og Rolf
Villanger.

Informasjon og kunnskap:
¢ Oppdatering og vedlikehold av vér nett-side www.dystoni.no. Helt ny plattform
installert og tatt i bruk og blitt mer oversiktlig. Nettsidene inneholder nyttig
informasjon for NDF sine medlemmer, parerende og fagpersoner. Oppdateringer av
NDF sin Facebook side, svare pa meldinger som er sendt via Facebook og
kommentere innlegg pa Facebook siden

Oke antall medlemmer:
¢ NDF har distribuert brosjyrer om dystoni til alle sykehus i landet som har nevrologisk
avdeling. Behandlerne deler videre brosjyrene til de med diagnosen dystoni.

*  Fortlepende oppdatering av nettsiden www.dystoni.no. Det er mulig 4 melde seg inn
og betale kontingenten via siden.

*  Fortlepende oppdatering av facebooksiden vér.

*  Administrasjon av nettside hvor det er mulig & melde seg inn og betale kontingenten
via siden.

¢ Svart pa henvendelser og sendt ut brosjyre, Dystoni Nytt og innmeldingsinformasjon.

My Dystoni appen:
¢ My Dystoni appen en en app for medlemmene vére, hvor infornasjon om egen sykdom
kan lagres. Den er utviklet av Dystonia Europe. Sissel Buskerud er ansvarlig for appen
1 Norge. Hun har deltatt pa 2 telefonkonferanser og p&d D-Days i Roma hvor
oppdateringer av appen ble diskutert. Det er utarbeidet en prosjyre pa norsk om
appens funksjon.

Nye brosjyrer:
*  Norsk Dystoniforening (NDF) har sammen med fagpersoner utarbeidet nye
informasjonsbrosjyrer om dystoni og forening.




Okonomi:

*  Styret mener at drsregnskapet gir et rettvisende bilde av virksomhetens eiendeler og
gjeld, finansielle stilling og resultat. Det fremlagte regnskap med noter og balanse gir
etter styrets oppfatning en fyllestgjerende informasjon om foreningen. Arsregnskapet
for 2017 er satt opp under forutsetning av fortsatt drift. Styret mener at forutsetningen
om fortsatt drift er tilstede.

*  NDF fér driftstilskudd fra Bufdir. Driftstilskudd skal g4 til oppgaver som normalt
inngér i organisasjonenes interne og eksterne kjernevirksomhet i henhold til vedtekter,
formal og aktivitetsplaner.

*  Alle lokallagene har eget regnskap. Utgiftene til drift av lokallagene dekkes av NDF

nasjonalt.

Ansatte og likestilling:

NDF har ingen ansatte, men et aktivt styre. Styret bestér av 2 menn og 5 kvinner.

Styret har ut fra en vurdering av antall ansatte og stillingskategorier ikke funnet det nedvendig
a iverksette spesielle tiltak med hensyn til likestilling.

Arbeidsmilje:
Styret i Norsk Dystoniforening mener arbeidsmiljget i foreningen er tilfredsstillende. Det har

ikke veert skader eller ulykker i 2017,

Ytre miljo:
Norsk Dystoniforening forurenser ikke det ytre miljo.

Gardermoen 31. januar 2018
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