Referat fra generalforsamling for Foreningens
Laryngeal Dystoni 2026

Punkt 1: Valg af dirigent.
Mette Steen Andersen blev valgt

Punkt 2: Forpersonens beretning:

| drene 2021 til 2025 har det veeret rigtig meget aktivitet i foreningen. Vi har faet udviklet projektet
“Et bedre liv med laryngeal dystoni” bestdende af en videolzringsplatform med en raekke videoer

4 laegefaglige videoer ved Gohar Bossen om sygdom og behandling

6 logopaedfaglige videoer ved Inge Brink Hansen (traening / afspeending - stgtte og rddgivning
5 personportraetter

1 introvideo

Undertekster - dansk og engelsk (sprede budskabet internationalt)

Hjemmesiden til fondsansggninger (spastisk-dysfoni.dk) (webudvikling og tekst)

Bestyrelsen gnsker at sige tak til alle de personer, der har stillet sig modigt frem og fortalt deres
personlige historier om deres liv med laryngeal dystoni:

o Gitte Almdal

e Helen Brink

e Frederik Asa Kleist
e Inge Burchardt

Bestyrelsen gnsker ogsd at sige tak til de personer, der har bidraget med deres faglige kompetencer i
videoer med viden, avelser og gode rdd:
e Gohar Bossen, tidligere afdelingslaege ved @re-Naese-Halskirurgisk og Audiologisk Afdeling,
Rigshospitalet i samarbejde med Bispebjerg Hospital
e Inge Brink Hansen, logopaed pd CSV og med 20 drs erfaring med at arbejde med mennesker
med tale- og stemmevanskeligheder, herunder laryngeal dystoni

Vi har fdet skabt en “patient-til-patient”- kontaktpersonordning, hvor Helen Brink har stillet sig til
radighed. Det betyder, at man fx som nydiagnosticeret kan kontakte Helen med spargsmdl eller brug
for et fa et godt rad med pd vejen til, hvordan man kan forholde sig til en ny svaer situation - fra en
person, der har selv har sygdommen inde pd livet.

Derudover har vi produceret
o 1 [zegeposter
o 1A5-flyer
e 1 brochure - uddelt til
o Danske Tale- Hgre- 0g Synsinstitutioner



Bispebjerg Hospital

Odense Universitetshospital

Aarhus Universitetshospital

Syddansk Universitet i Odense: Jytte Kjeergaard Isaksen, jisa@sdu.dk og pd
Kabenhavns Universitet: Jenny lwarsson, jiwarsson@hum.ku.dk

Indlaeg pd DSLF’s drlige generalforsamling (Dansk Selskab for Logopaedi og Foniatri)

Oplaeg pd DSOHH's drsmade 2024 (Dansk Selskab for Otolaryngologi - Hoved & Halskirurgi)
Oplaeg pd DTHS' stemmenetvaerksdag i Kolding (Danske Tale- Hare- og Synsinstitutioner)
Webinar for ramte: Laryngeal Dystoni - nyheder, erfaringsudveksling og debat (efterdret
2024)

Webinar for medlemmer af Dansk selskab for Logopaedi og Foniatri - DSLF (efterdret 2024)
Medvirket i Klog pa Sprog pd P4

o O O O

Det seneste dr

Det seneste dr har vi produceret et personportraet med Gitte Alimdal, som fortzeller om sit liv, hvor hun
desveerre ikke fdr nogen saerlig virkning af behandlingen med botulinumtoksin.Det har vaeret utrolig
vigtigt at fd denne video med i vores projekt, da det jo desvaerre ikke er alle, der far god effekt af
behandlingen. Og de har manglet nogle at spejle sig i. Vi er blevet opmaerksomme pd, at de videoer, vi
havde lavet i starten, kunne give nogle forhdbninger til, hvad der er i vente, ndr man kommer i
behandling. Altsd at man kan regne med at fa det bedre, sd snart man kommer i behandling. Sddan er
det jo desvaerre ikke for alle. Derfor er denne video sd vigtig, fordi de mennesker, der har det sveerest -
fordi behandlingen ikke virker - nu ogsd har nogen at spejle sig i.

Udover portraettet med Gitte er der ikke sket s meget det forgangne ar. Det skyldes primeert, at vi er i
mdl med vores kerneopgave. Sd er der nogle opgaver, vi havde pad tegnebraettet, som vi ikke er ndet i
mdl med i 2025. Og det skyldes ganske enkelt, at bestyrelsen har haft helt enormt travlt i deres
respektive hverdag og arbejdsliv. Sd en del er blevet forsinket. Derfor vil vi arbejde med de folgende
opgaver i den kommende tid:

Vi gnskede at fd vores leegefaglige poster op at haenge pad Bispebjerg Hospital. Morten og Anne-Mette
har hentet plakaten hos Gohar og kabt en ramme til den. Vi har forsagt at komme i kontakt med en
medarbejder derude, men uden held. Vi har nu netop rakt ud efter personen igen - og hdber pd, at det
lykkedes denne gang.

Vi skulle reklamere for projektet hos vores sgsterforeninger, sd snart vi havde lavet engelske
undertekster pd alle videoer. Vi er naesten i mdl med underteksterne og arbejder pa at fa det ferdigt i
labet af 2026, hvorefter vi vil kontakte vores sasterorganisationer i

UK: Dystonia UK

USA: Dysphonia International

Norge: Norsk Dystoniforening

EU: Dystonia EU https.//dystonia-europe.org

Vi skulle designe en skabelon til nyhedsbreve samt skrive to nyhedsbreve til vores medlemmer. Dette
er ikke blevet igangsat endnu, sd der har vi lige en hasteopgave.


mailto:jisa@sdu.dk
https://www.dystonia.org.uk/
https://dysphonia.org/
https://www.dystoni.no/aktuelt/har-du-spastisk-dysfoni/
https://dystonia-europe.org

Vi havde ogsa planlagt en udvidelse af videoen gode rdd til pararende, hvor vi udover logopaed, Inge
Brink Hansen, ogsd havde planlagt at have nogle pdrarende med. Vi md erkende, at vi ikke ndr i mal
med den - i hvert fald ikke i dr. Derfor md vi tilbagebetale de 5000 kr., vi har modtaget til udvidelsen.

Hvad skal vi lave den kommende periode

e Lave en runde to mht. informationskampagne til fagprofesinelle, hvor vi gar opmaerksom pa
vores projekt hos @NH og logopaeder, relevante uddannelsesinstitutioner.

e Viskal sgge Indenrigs- og Sundhedsministeriets driftspulje om midler til at lave en video, hvor
man mgder mange forskellige personer med kommunikationshandicap - alt fra laryngeal
dystoni, til stammen, labsk tale cerebral parese, parkinsons, recurrenceparece, evt en person,
der er dov og bruger tegnsprog eller en person, der har fdet programmet et computerstemme.
Formdlet er at gare opmaerksom pd, at man kan kommunikere pd mange forskellige mdder - og
pd den mdde vaere bannerfarer for sagen om gget kommunikationsdiversitet.

e Viholder naturligvis labende gje med diverse nyheder indenfor omrddet og sarger for, at vores
projekt vedligeholdes og opdateres, sd det altid er aktuelt og relevant.

e Vivil lzegge relevante links ind pd vores side, fx dystoni.dk og vores sgsterorganisationer fx
https://dysphonia.org/your-journey/profiles-of-strength/

Vi er naturligvis altid dbne for nye input- og hdber pd, at vores medlemmer eller andre tager fat pa os,
hvis man har gode ideer.

De bedste hilsner
bestyrelsen

Inge Brink Hansen, Helen Brink, Mogens Hansen, Morten Lindegren og Anne-Mette Vinter

Punkt 3: Fremlaeggelse og godkendelse af foreningens regnskab 2025 (ved Morten
Lindegren, kasserer)
Vedlagt som bilag

Punkt 4: Indkomne forslag:

e Morten og Anne-Mette havde foreslaet, at vi sgger Indenrigs- og Sundhedsministeriets
om midler til at lave en video, hvor man mgder mange forskellige personer med
kommunikationshandicap - alt fra laryngeal dystoni, til stammen, lgbsk tale cerebral
parese, parkinsons, recurrenceparece, evt en person, der er dgv og bruger tegnsprog
eller en person, der har faet programmet et computerstemme. Forslaget blev vedtaget.


http://dystoni.dk
https://dysphonia.org/your-journey/profiles-of-strength/

e Anne-Mette havde foreslaet, at vi tilbagebetaler de 5.000 kr., vi har modtaget fra
Indenrigs- og Sundhedsministeriet til en udvidelse af videoen til pargrende, da det ikke
er realistisk, at vi far produceret den udvidelse - samtidig med, at vi ikke oplever, at
medlemmerne eftersparger den. Forslaget blev vedtaget.

e Morten og Anne-Mette havde foreslaet, at vi udbetaler 4.500 kr. skattefri godtgarelse
til ulannede bestyrelsesmedlemmer for 2025 - samt at det allerede nu besluttes at
kassereren for naeste periode (2026) modtager modtager 4.500 kr. i honorar. Helen
Brink og Mogens Hansen gnskede ikke at modtage skattefri godtgarelse til ulgnnede
bestyrelsesmedlemmer for 2025.

Punkt 5: Valg af bestyrelsesmedlemmer
Morten Lindegren gnskede at stoppe som kasserer, og Helen Brink overtog posten.
Bestyrelsen ser saledes ud nu:
e Forperson: Anne-Mette Vinter
Kasserer: Helen Brink
Bestyrelsesmedlem: Inge Brink Hansen
Bestyrelsesmedlem: Mogens Hansen
Bestyrelsesmedlem: Morten Lindegren

Punkt 6: Valg af suppleanter
Der blev ikke valgt nogle suppleanter ind i foreningen

Punkt 7: Valg af revisor
Carsten B. Nielsen blev genvalgt som revisor

Punkt 8: Eventuelt
Der var ingen punkter under eventuelt

Anne-Mette Vinter Mette Steen Andersen
Forperson Dirigent

Dato: 15/6 2026 Dato:
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