VERKSAMHETSBERATTELSE 2017

IKTYOSFORENINGEN

Iktyosforeningen 4r en rikstéickande funktionshindersorganisation fér de som har nidgon form
av hudsjukdomen iktyos och andra nérliggande hudsjukdomar och deras anhériga. Det finns
nagra f4 medlemmar som vill stodja féreningen och som inte &r diagnosbérare eller anhoriga,
t.ex. en profession som regelbundet moter personer med iktyos.

Statsbidraget till Iktyosforeningen for verksamhetséret 2017 var 852 309 kr.

STYRELSEN
Under aret har styrelsen bestatt av:

Ordférande Mikael Gdnemo Hissleholm
Ledamot Nina Johansson (vice ordforande) Norrk6ping
Ledamot Dorota Nygaard Monsteras
Ledamot Philip Janson Bromma
Ledamot Veronica Ivarsson Goteborg
Ersittare Jim Backvald Helsingborg
Ersittare Barbro Salgstrém Séter
Erséttare Karin Lofgren Karlstad
Adjungerad Rose-Marie Nilsson (kassor) Bjérnum
Adjungerad Helene Reuterwall (ombudsman) Sundbyberg

Ordforande viljs pa ett &r i taget. Styrelsen har beslutat att samtliga som sitter i styrelsen ska
vara beredda att ta pa sig ordforandeskapet under minst ett r. Ledaméterna 1 styrelsen &r
antingen diagnosbérare eller nédra anhériga.

REVISION

Revisor Inger Andersson Vaggeryd
Revisor Ingrid Wennerhag Bjarnum
Revisorsersittare Eva Nivmark-Bengtsson Helsingborg
VALBEREDNING

Valberedare Agneta Ganemo (sammankallande) Angelholm
Valberedare Marie Hogdin Halmstad
Valberedare Eva Aberg Malé
STYRELSEMOTEN

Iktyosforeningens styrelse har under 2017 haft tre protokollférda méten: 3-4/2 som var ett
helgméte, 13/5 och 6/10. Inga arvoden utgér till ledaméter och erséttare, inte heller till
revisorer och valberedning.

MEDLEMMAR
Vid arets slut hade Iktyosféreningen 712 medlemmar. 343 var mén och 369 var kvinnor. Det
r en minskning med 30 medlemmar frén sista december ar 2016. Den relativt stora



minskningen i ar beror bl.a. p4 att flera avlidit under &ret, ndgra har flyttat utomlands och
négra har begért uttrdde ur foreningen av andra anledningar. I och med att det ofta dr flera i ett
hushall som 4r medlemmar blir nettominskningen i &r ganska hog.

FORENINGSHELGEN

I &r var foreningshelgen och arsmotet forlagd till Karlstad, 12-14 maj, och vérdregion var
region 6 (Vdrmland/Dalsland). Vi var 48 medlemmar, varav 12 barn/ungdomar. Mycket
glddjande att det var nagra nya medlemmar som hade htrsammat inbjudan. Vi borjade pé
fredagskvillen med matiga wraps och fika i det vackra kvéllsvéadret i Museiparken vid
Klarélven, mitt i Karlstad. Region 6 hade ordnat tipsrunda for vuxna och barn med fradgor om
Viarmland och iktyossjukdomarna. Vi salde ocksa lotter for att fa in lite extrapengar till
foreningskassan. Pa l6rdagsférmiddagen hade vi arsmote och sedan forelédste forfattaren och
beteendevetaren Per Hagstrom f6r oss. Han ledde dialog och vningar om hur vi kan férhalla
oss till olika skeenden i véra liv, hur vi uppfattar budskap och kommunikation pa olika sétt
utifran vara erfarenheter av att ha en séllsynt diagnos och inte sillan betraktas och behandlas
annorlunda av andra.

Arets stipendium delades sedan ut. I &r gick det till Anna-Karin Odman som linge varit
engagerad inom Iktyosforeningen och region Géteborg/Bohusléan. Hon fick stipendiet for sina
fina utétriktade informationsinsatser under lang tid. Stipendiet &r pa 5 000 kr samt en plakett
med namn och motivering.

Efter lunch pé l16rdagen begav sig nagra familjer pa dventyr till Mariebergsskogen och nagra
familjer till Sundsta dventyrsbad. Det &r s meningsfullt nér barn/ungdomar med iktyos far
traffas kring ndgon spannande och rolig aktivitet. Att fa dela detta med likasinnade &r mycket
vért. Alla diagnosbarare 4r i princip helt ensamma om sin hudsjukdom pa hemmaplan. Nagra
vuxna begav sig till Lars Lerins Sandgrund i nédrheten av vért hotell, en del strosade runt i
parkerna och delade erfarenheter i sociala samtal. Pa kvéllen var det middag och sen final i
Eurovision Song Contest som dven det var populért.

Pa sondagsférmiddagen hade vi lottdragning med fina priser som vara medlemmar alltid
brukar ta med hemifran. I &r dignade prisbordet. Efter lunch var det avsked. Det var en véldigt
fin foreningshelg i stor gemenskap. Tack till alla som deltog och bidrog till var fina
foreningshelg!

Arsmotet

Arsmoétet var pa 16rdagen den 13 maj pa hotell Scandic Winn i Karlstad. Arsmétet godkénde
verksamhetsberittelsen och arsredovisningen. Métet konstaterade att foreningsekonomin &r
solid och mycket vilskétt. Det finns dock alltid en viss oro nér det giller statsbidraget nér vi
ar en i sammanhanget sé& pass liten funktionshinderorganisation. Vi uppfyller villkoren och
har gjort under flera &r. Nu ska Socialstyrelsen gora en 6versyn, vilket i sig &r bra, och vi
hoppas att villkoren/reglerna moderniseras och gor sa att vi kan fortsétta verka for vara
medlemmar och utveckla Iktyosféreningen. Motet konstaterade, som vi ofta gor nér vi gér
igenom verksamhetsberéttelsen, hur viktig vér forening &r for medlemmarna och det
omgivande samhéllet.



Mikael Ganemo omvaldes som ordférande ett (1) ar till och han tackade for fértroendet. Elina
Majakari avgick efter flera ar i styrelsen. Tack Elina for dina insatser! Karin Léfgren invaldes
som erséttare. Vialkommen Karin!

REGIONERNA

Vara 10 aktiva regioner med styrelser och verksamhet arbetar ideellt fér och tillsammans med
de medlemmar inom Iktyosforeningen som bor i respektive geografiska omréde (vi har 12
regioner men 2 av dessa har endast kontaktperson). Vikten av att kunna triffas regionalt,
utbyta erfarenheter som diagnosbérare och néra anhdrig samt gor nagot roligt och trevligt
tillsammans dr mycket viktigt f6r ménga medlemmar, inte minst for familjer med barn som
har iktyos. Férutom att bjuda in till medlemstréffar arbetar flera regionstyrelser, och dven
enskilda medlemmar, med informationsspridning om iktyossjukdomarna i det regionala
sambhiéllet, vissa anordnar utstédllningar om iktyos och foreningen pa exempelvis bibliotek och
sjukhus. Under aret har foreldsningar om iktyos och nirliggande hudsjukdomar dgt rum.
Intressepolitiskt arbete for att skapa forandringar och forbéttringar for diagnosbérare sker i
huvudsak frén riksorganisationen, men ofta i samverkan med berdrda regioner.

Nedan nagra exempel p& medlemstriffar/arsmétestriffar och informationsinsatser som véra
regioner anordnat under 2017:

* Region Skane/Blekinge gjorde en sommarutfird med medlemmarna till Vattenhallen
Science Center i Lund. Regionen uppmérksammade ocksa nationella iktyosdagen 19/11
genom att stétta upp roll-upen vid City Gross i Hoganés dela ut kundvagnsmynt, infoblad och
svara pé frigor om iktyos. Lokaltidningen i Hoganés skrev en artikel om evenemanget.

* Region Halland hade medlemsméte med besék p& Vardagsmuseet i Alstorp. Regionen har
anordnat flera utstéllningar om iktyos under aret, bl.a. pa Tall Ships Race och pa
stadsbiblioteket i Halmstad. Regionen har &ven anordnat en foreldsningskvill om hur det ér
att vara foralder till ett barn med funktionsnedsittning/en séllsynt diagnos, dér bl.a. foreldsare
fran Agrenska deltog och en av vara egna medlemmar blev intervjuad av en journalist om sitt
foraldraskap. Regionen var ocksa inbjudna till R6da korset i Halmstad for att beritta om hur
det 4r att leva med iktyos.

* Region Ostergotland/Smdland/Gotland/Oland och region Vistergétland har haft
medlemsmdéten med bowling.

*Region Géteborg/Bohusldn hade medlemsmote pa café i Slottsskogen i Géteborg samt
stédllde ut om iktyos och Iktyosf6reningen p& Backa bibliotek. De anordnade dven
medlemsmote i december da de besokte julmarknaden pa Naturhistoriska museet i Géteborg.
* Region Dalsland/Virmland inbjod sina medlemmar till en SPA-dag pa Selma SPA i Sunne.
* Region Stockholm hade sitt arsméte pa SVT och fick en guidad tur av en medlem som
arbetar dédr. Motet inneholl ocksé en foreldsning av leg. psykolog Lennart Bjérklund under
rubriken ”Varfor stirrar du pa mig?”, om varfor man stirrar pa det man uppfattar som
annorlunda/konstigt. I samband med en utstillning om iktyos pé Saltsjobadens bibliotek
anordnade regionen en foreldsning for allmédnheten om att vara forilder till ett barn med
Netherton syndrom, ett séllsynt syndrom dér iktyos ingér. Regionen har dven detta ar vid tva
tillfillen forelédst om iktyossjukdomarna p& Axelsons fotvardsutbildning i Stockholm, en
mycket angeldgen och omtyckt &rlig verksamhet pé skolan. Dessutom har regionen delat ut
infofoldrar p& bade Danderyds sjukhus och Karolinska universitetssjukhuset.



* Region Dalarna/Gdstrikland/Hdlsingland/Hdrjedalen hade medlemsmate pd Turbo Sport &
Aventyr i Uppsala. De stillde ocksa ut om iktyos och Iktyosforeningen pa Siters bibliotek
hela vecka 46, detta i samband med nationella iktyosdagen.

* Region Visterbotten/Norrbotten/Lappland hill sitt arsmote i Skellefted och samarbetade
med Medborgarskolan som bjod pa en prova-pé-kurs i maleri. Regionen hade dven ett
medlemsmote pé Javrebodarnas fiskecamp i Norrbotten.

Iktyosforeningen uppmuntrar granséverskridande samarbete kring medlemstriffar. Nagra
regioner bjuder in &ven nérliggande regionmedlemmar till sina méten och aktiviteter.

Véra 10 regionstyrelser far ett regionbidrag pa 4 000 kr/ar/region fran riksorganisationen.
Under éret rekvirerade 8 regionstyrelser regionbidrag. De 4terstdende regionerna hade pengar
kvar fran forra aret.

Region 1 (Skéne/Blekinge) har under aret gett ut medlemsblad. Region 4
(Goteborg/Bohuslén) och region 5 (Vistergotland) dr medlemmar i samarbetsorganet HSO
Vistra Gotaland. Ordférande i region 2 (Halland) 4r engagerad i Regionhandikappradet i
Halland.

IDE- OCH INSPIRATIONSMOTET (regionkonferensen)

Ar 2017 hade vi inte ndgon “vanlig” regionkonferens for vara aktiva i regionstyrelserna.
Istéllet hade riksstyrelsen beslutat att inte bara bjuda in redan aktiva utan vinda sig till alla
medlemmar och de som var nyinvalda i olika regionstyrelser. Syftet med métet var att lidra
kénna nya medlemmar och utrona vilka olika kompetenser det finns for en god
foreningsutveckling samt att inspirera fler medlemmar att bli ideellt aktiva och ta ansvar ute i
véra regioner. Moétet var det forsta steget i syfte att fa fler medlemmar att engagera sig i det
ideella regionarbetet. Motet dgde rum 6-7 oktober pa Radisson Park Inn Hotel i Solna.
Forutom en genomgéng av Iktyosféreningen i olika delar samt véra regioner och véra olika
roller hade vi bjudit in foreldsare Marco Helles. Marco 4r expert p& ménskliga riittigheter,
virdegrunder, idéburna organisationers logik, visioner, mél och maluppfyllelse, varfor
ménniskor véljer att bli medlemmar i en organisation, det ideella engagemanget och mycket
mer. En mycket inspirerande och engagerande foreldsning med efterfoljande diskussion som
tar oss vidare in i ett nytt steg i var organisationsutveckling, pa bade riks- och regionniva.
Under resten av helgen arbetade deltagarna med visionsarbete och vilka verksambheter vi vill
prioritera pé kort och langre sikt. Det var ett givande méte hosten 2017, tack alla som var med
och bidrog!

KANSLIET

P4 foreningskansliet arbetar var ombudsman och foreningsutvecklare sedan februari 2007.
Foreningen hyr plats av Funktionsritt Sverige. P4 samma adress huserar flera
funktionshinderorganisationer, vilket dr stimulerande for den som 4r ensam anstilld.
Ombudsmannen lyder under foreningsstyrelsen, Hon har dven mycket kontakt med
foreningskassoren som dr arvoderad pé 20 % tjdnst. Kassoren har sitt séite i Bjdrnum, Skéine.

Kansliet 4r, tillsammans med regionerna, verksamhetsnavet i Iktyosforeningen.
Ombudsmannen handhar i stort sett alla fragor/arbetsuppgifter forutom fSreningens ekonomi.
Ombudsmannen har naturligtvis hela tiden ett nira samarbete med styrelsen.



Under 2017 har ombudsmannen gett stod till regionstyrelser i deras verksambheter, vdlkomnat
nya medlemmar via ett valkomstkit, tagit emot besok, besvarat fragor per mejl och telefon
fran enskilda medlemmar, olika professioner, myndigheter och ldkemedelsféretag samt spridit
information om iktyos och foreningen. Hon handhar medlemsregistret och ansvarar for
medlemstidningen, uppdatering av webbplatsen samt administrerar den slutna
facebookgruppen. Hon har deltagit i mdten med myndigheter, bevakat politiska beslut som
kan péverka personer med iktyos och i samrad med styrelsen agerat opinionsméssigt dér det
behovts.

Ombudsmannen, ihop med riksstyrelsen, har ansvarat fér planering och genomférande av den
arliga regionkonferensen (ar 2017 ersattes konferensen med ett f6r framtiden idé- och
inspirationsmoétet) for ideellt aktiva och intresserade enskilda medlemmar och den érliga
foreningshelgen inklusive arsmotet.

Under éret har ombudsmannen gett rad och st6d till medlemmar nér det géller frigor om
ekonomiskt bidrag fran Forsdkringskassan: handikappersittning och vardbidrag. Detsamma
géller fragor kring bostadsanpassning, t.ex. anpassning av badrum m m. Badrummet ar for de
flesta med iktyos det viktigaste rummet i huset/ldgenheten.

Ombudsmannen har ansvaret f6r kontakterna med andra funktionshinderorganisationer och
samarbeten, bade nationellt och internationellt. Det sistndmnda framforallt med ENI
(European Network for Ichthyosis).

Varje ménad har ett nyhetsbrev gatt ut fran kansliet till regionaktiva och enskilda medlemmar
som anmdlt intresse. Fran kansliet har dven sélts skrubbvantar, iktyosarmband och Agneta
Géanemos bok "IKTYOS — en handbok f6r Dig som vill veta mer!” Véara informationsfoldrar
har kontinuerligt skickats ut fran kansliet och ett oként antal foldrar och annat
informationsmaterial har ocksa skrivits ut fran var webbplats. Ombudsmannen har bevakat
forskningsutvecklingen pa iktyossjukdomarna och syndrom dér iktyos ingar. Vid behov har
hon vint sig till/radfragat foreningens medicinska expert docent Agneta Ganemo.

Kansliet har levererat material och bidragit med kunskap till underskéterskestudenter som
gjort specialarbete om iktyossjukdomarna.

Webbplatsen www.iktyos.se

Var webbplats ir, tillsammans med kansliet och véra regioner, ansiktet utat. Det &r via
webbplatsen ménniskor vet att vi finns, kan ldsa om oss och iktyossjukdomarna och andra
nérliggande hudsjukdomar. Hér ldgger vi ocksa fortlopande ut aktiviteter som riksféreningen
och regionerna anordnar samt reportage i media om iktyossjukdomarna. Séker man via nétet
pa ordet iktyos kommer var webbplats upp forst.

Facebookgruppen

Frén var webbplats kan man né vér slutna facebookgrupp. Gruppen ar mycket aktiv och far
stindigt nya medlemmar. Vid &rets bérjan hade gruppen 325 medlemmar och vid dess slut
378, vilket tyder pé ett stort intresse. Gruppens syfte dr att ge plats at diagnosbérare och
anhoriga till personer med iktyos att kunna ge varandra stod och tips, stélla fragor kring
iktyossjukdomarna och utbyta erfarenheter. Hér ldgger ombudsmannen &ven upp relevant



hélso- och sjukvérdsinformation, forskningsframsteg, intressanta debattartiklar m m. Via vér
facebookgrupp fér Iktyosforeningen &ven nya medlemmar (diagnosbérare och néra anhériga).

Iktyostidningen — var medlemstidning

Vér medlemstidning &r ett viktigt organ for vara medlemmar och for de drygt 60
gratisprenumeranterna (vardcentraler, hudkliniker, sjukhusbibliotek, kuratorer, forskolor och
skolor m fl). Vi ger ut den i fiirg, 12- eller 16-sidig, och den utkommer tva génger per r, i
september och mars. Tidningen har bl.a. en ledarsida, olika teman, inbjudningar, reportage,
’fraga huddoktor-spalt”, forskningsframsteg, tips och idéer. Vi uppmuntrar regionerna och
enskilda medlemmar att vara skribenter i tidningen.

INFORMATION OCH PAVERKANSARBETE ,
En av Iktyosforeningens viktigaste uppgifter &r att sprida information om iktyossjukdomarna
och bedriva péverkansarbete utifran ett rittighetsperspektiv sa att personer med iktyos far en
jamlik och god vard och omsorg i hela vért land. Detta arbetar vi med kontinuerligt.

Foreningen arbetar dven kontinuerligt med att forbéttra bemétandet, frin samhéllets och
allménhetens sida, av personer med iktyos. Har man en séllsynt diagnos 4r man ofta utsatt for
férdomar och okunskap. Det giller i princip i alla delar av samhiillet.

En jimlik medicinsk fotsjukvard

Ar 2017 har vi fortsatt att paverka de landsting och regioner som &nnu inte beviljar
iktyosdrabbade, som har behov, medicinsk fotsjukvérd. Fragan ar stindigt aktuell och det #r
en lang och médosam paverkansprocess. Frigan handlar om jamlik sjukvard oavsett vilken
sjukdom/diagnos man har och oavsett var man bor. Landstingen/regionerna har sina egna
riktlinjer och knappt hélften av landstingen/regionerna anser fortfarande att personer med
iktyos som har stora problem med sina fotter far skota dem pa egen hand eller betala fullt pris
hos fotvédrden. Det handlar i mangt och mycket om okunskap om denna sillsynta diagnos och
hos vissa landsting/regioner &r det en ekonomisk fraga ("vi kan inte ge alla som behover
subvention av fotsjukvérd”). Iktyosforeningen finner detta djupt orittvist och det rimmar
mycket illa med en jamlik vard 6ver landet. Vi har haft framgéngar pa vissa hall, men frigan
och arbetet lever vidare tills malet &r natt: Medicinsk fotsjukvard utifrén behov och inte
utifran sjukdom/diagnos.

Hilso- och sjukvirden samt omsorgen

Flera vardcentraler och hudkliniker 4r sedan manga &r prenumeranter pé Iktyostidningen. Vi
har under &ret salt Agneta Ganemos bok "IKTYOS - en handbok for Dig som vill veta mer!”
samt DVD-film om iktyos pa bestillning fran sjukvarden.

Vaéra infofoldrar har bestéllts och &ven skrivits ut frn var webbplats. Fortséttningsvis hor
kuratorer, hemtjénstpersonal och personal p4 olika typer av boende av sig for att f3
information och stdd i hur de pa bista sitt kan ge god omvardnad till en
boende/patient/brukare med iktyos. Vi ser en 6kning ar frén &r nér det géller rekvirering av
vart informations- och fordjupningsmaterial riktat till sjukvarden/omsorgen.

Hiér kan tilldggas kontakten med yrkesverksamma fotterapeuter och foreldsningen vér region
Stockholm gjort tv ganger i &r for blivande fotterapeuter p& Axelsons Fotvérdsutbildning.



Docent Agneta Gdnemo, som dven &r Iktyosforeningens medicinska expert och ordférande i
véar region Skéne/Blekinge, har under aret foreldst om iktyossjukdomarna for hudterapeuter.
Agneta och hennes son Mikael (ordférande i Iktyosforeningen och diagnosbérare) har utbildat
hudsjukské&terskor om iktyossjukdomarna. Mikael hade ett stérre pass dér han berittade om
hur det &r att leva med iktyos. Agneta har under aret ocksé varit i kontakt med och triffat ett
antal familjer som har barn, samt under aret fatt barn, med iktyos.

Forskolan/skolan

Under 2017 har bade forskole- och skolchefer och dito personal kontaktat Iktyosforeningen
for att £ rd och stod hur de pa bésta sitt ska stétta ett barn/en elev som har iktyos. Det géller
dven skolkuratorer och skolskoterskor. Huden beh6ver omsorg ibland flera gdnger om dagen
och det kan eleven behgva hjélp med, &ven en del anpassningar gillande temperaturen inom-
och utomhus. Vart informationsmaterial om barn med iktyos som bérjar forskolan/skolan 4r
vérdefullt for de olika yrkeskategorierna. Vi har ocksé gett st6d till fordldrar som har barn
med iktyos infor forskole- och skolstart. Det dr av allra storsta vikt att bade personal och de
Ovriga barnen och deras forédldrar far adekvat information om vad det innebiér att ett barn med
iktyos borjar forskolan/skolan. Det kan intréffa att missforstand, och i vissa fall
missforhallanden, medfor svarigheter som péverkar barnet negativt. Har forséker
Iktyosforeningen att hjélpa till/medla s& att forskole- och skolgangen blir sa bra som méjligt
for framforallt barnet och forildrarna, men dven for de andra barnen och pedagogerna.

Fortur till anpassad bostad

En av vira medlemmar har under lang tid stridit for att fa fortur, via Stockholms
bostadsférmedling, till en anpassad bostad i Stockholm utifran hens mycket svéra iktyos. Det
dr framforallt ett stort badrum med extra stort badkar som hen ér i stort behov av for en god
livskvalitet. Iktyosféreningen samt ett antal andra instanser har engagerats i drendet under
2016 och 2017, dd medlemmen forst blev nekad f6rtur trots att fortursvillkoren var uppfyllda.
Det kéindes mycket glddjande att fortursutskottet till slut forstod vad det innebar att ha en av
de allra svaraste och mest séllsynta varianterna av iktyos och beviljade medlemmen fortur
under véren 2017. Idag bor hen i den anpassade ldgenheten och hens livskvalitet har ddrmed
avseviart forbéttrats.

Media

I medlemstidningen for Riksf6reningen f6r skolskoterskor och i medlemstidningen fér
Riksforeningen for foretagsskoterskor har vi under aret fatt publicerat en stérre artikel i
vardera tidningen om iktyossjukdomarna och hur det #r att leva med iktyos. Eftersom
barn/ungdomar med iktyos som alla andra finns i forskolan/skolan och vuxna med iktyos i sitt
arbete kan komma att besoka foretagshilsovarden tycker vi det dr viktigt att sprida
information till dessa yrkesgrupper. Dessutom, vér region i Skane/Blekinge
uppmérksammades i Lokaltidningen Hoganis nér regionen stillde ut och hade information
om iktyos i samband med nationella iktyosdagen.

EXTERNA MOTEN, KONFERENSER M M
Ombudsmannen har deltagit i foljande:
- 18 januari. Konferens om Riksforbundet Séllsynta diagnosers $vergangsprojekt — frén
barn/ungdom till vuxen i varden.
- 5 april. Dialogforum med IVO (Inspektionen f6r Véard och Omsorg).



- 22 april. Riksforbundet Séllsynta diagnosers arsméte.

- 22 mqj. Raddsmote funktionshinderorganisationerna och Socialstyrelsen.

- 21 juni. Frukostseminarium projekt Opratat — verktyg och metoder f6r samtalsstdd
mellan barn och vuxna, som drivs av Funktionsritt Sverige.

- 21-22 oktober. Riksforbundet Séllsynta diagnosers hostméote med fokus pé
foreningsutveckling och medlemsnytta. Hir deltog dven ordférande Mikael Ganemo.

- 10 november. Projektavslutning av projekt Opratat — verktyget for samtalsstéd mellan
barn och vuxna, som drivs av Funktionsritt Sverige.

- 27 november. R&dsméte funktionshinderorganisationerna och Socialstyrelsen.

- 8 december. Deltog i Funktionsrétt Sveriges utbildning om den nya
datasékerhetsférordningen som ska bérja gélla 25 maj 2018.

SAMARBETE MED ANDRA ORGANISATIONER

Riksforbundet Sillsynta diagnoser

Iktyosforeningen dr medlem i Riksférbundet Séllsynta diagnoser och véra kanslier ligger viigg
i véigg. Vi har ett kontinuerligt samarbete, deltar pa deras arsméten och foljer de frigor som
riksforbundet arbetar med for att skapa forbattrad livskvalitet for alla med séllsynta diagnoser.
Forutom en i princip daglig kontakt har under aret medlemmar frén Iktyosforeningen bidragit
till Séllsyntas diagnosers projekt “Forildraberittelser”, om hur det 4r att bli och vara forilder
till ett barn (litet eller vuxet) med en sillsynt diagnos. Berittelserna publicerades pa Sillsyntas
webbplats och 1 andra sociala fora. P4 Sillsynta diagnosers héstméte presenterade
ombudsmannen hur Iktyosforeningen tagit fram enkla och anvindbara informationsmaterial
till forskola/skola och dldreomsorgen. Hostmétets tema var foreningsutveckling och hur vi
tillsammans kan inspirera varandra genom goda exempel nér det giller medlemsnytta och
utatriktad information.

Nordiskt och europeiskt samarbete

Vi har under aret haft kontakt med de nordiska sévil som de europeiska iktyosfoéreningarna
gillande erfarenhetsutbyte. Vi har &ven i ar haft representation pé norska iktyosforeningens
arsmote. Iktyosforeningen ingér i ENI (European Network for Ichthyosis), ett nitverk av
europeiska iktyosforeningar. Vi har kontakt nér det giller bl.a. forskning pé
iktyossjukdomarna och syndrom dér iktyos ingér. I &r hade ENI sitt &rsmote pd sommaren, dé
kunde ingen frén Iktyosforeningen néirvara.

HOGSPECIALISERAD VARD OCH FORSKNING

Specialiserad vérd och forskning pé iktyossjukdomarna bedrivs p4 Akademiska sjukhuset i
Uppsala, hudkliniken. Vid Skénes universitetssjukhus i Lund finns ocks en ldkargrupp med
specialitet pa sillsynta och #rftliga hudsjukdomar. Sverige har samarbete i
forskningssammanhang med lénder i Europa och USA.

Iktyosforeningen har under ret haft kontakt med forskare inom ett likemedelsforetag i
Sverige, inriktat pa sallsynta hudsjukdomar. Foretaget har sitt séte i Science Park pa
Karolinska institutet i Solna och de samarbetar i sin forskning med europeiska forskare. De
arbetar nu med likemedelsutveckling for det sillsynta syndromet Netherton syndrom, dér
iktyos dr ett av symtomen. For tillfillet pAgar pre-kliniska toxstudier som ska leda till kliniska
provningar. Iktyosforeningen och de medlemmar som har Netherton syndrom kommer
involveras och fér fortlépande information om héndelseutvecklingen.



AVSLUTNING

Vart 29:e verksamhetsar &r till &nda och vi gor som alla ér, bygger vidare pa vér
foreningsutveckling, vér utdtriktade verksamhet och paverkan samt vart stdd till och vér
kommunikation med medlemmarna. Under aret har nagot fler barn &n “normalt” fotts med
svar iktyos (man brukar rdkna med att 2-4 barn/ar fods med svar iktyos). Forédldrarna far i de
flesta fall inom kort kontakt med Iktyosforeningen via sjukvarden och de experter som finns
pa iktyossjukdomarna. Vi &r en trygghet for nyblivna fordldrar som ofta befinner sig i stor
vanda och ovisshet. Vi finns dér for dem — och givetvis for alla vara medlemmar.
Tillsammans utgor vi Iktyosforeningen och tillsammans 4r vi starka, inat och utét.

Vart lyckade idé- och inspirationsméte, steg 1, i oktober bar frukt inf6r framtiden nér det
géller det ideella engagemanget ute i vara regioner. Vi har fatt ndgra nya aktiva medlemmar
som bidrar med nya idéer i regionstyrelser och verksamheter. Féreningshelgen med arsmétet
var dven det mycket lyckat med nagra nya familjer som kom in i var gemenskap. Vi
konstaterar ar fran ar hur viktig Iktyosféreningen &r f6r vara medlemmar, men éven i
kontakten och samarbeten med externa aktdrer som berdr personer med iktyos. Det aldrig
sinande behovet av information och kunskap om iktyossjukdomarna i vart samhélle arbetar vi
vidare pé. Att leva med en séllsynt, svar och synlig hudsjukdom paverkar vardagen genom
hela livet, bade for diagnosbédraren och nérstédende. Iktyosforeningen behdvs i den vardagen!

Tack alla aktiva i véra regioner for fina medlemsmoéten och informationsinsatser och tack alla
medlemmar som bildar var fina organisation!

Nasta ar fyller Iktyosforeningen 30 ar och det ska vi fira tillsammans med vara medlemmar,

en helg i slutet av augusti, i Angelholm, dér allt en ging bérjade. Det blir givetvis en av nista
ars hojdpunkter.

Sundbyberg i april 2018 , 5 | )
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