IKTYOSTIDNINGEN

Dessutom i tidningen:
e |ktyosforeningens arsmote och arets stipendiat.
Information fran tva regionarsmoten.

GDPR - den nya dataskyddsforordningen.
Presentation av en ny bok for barn.

Var nya hemsida....och lite till.

I nasta

nummer har vi tema om

traning och iktyos. Var med och
beratta hur du trénar!

Las mer pa sid 14.

Bildades 1988



Béista ldsare!

Vart tionde dr utkommer ett jubileumsnummer. Nu dr det dags igen. IkRtyosfor-
eningen fyller 30 dr i dr. Vart 16-sidiga nummer innehdller naturligtvis omfat-
tande och forhoppningsvis intressant och inspirerande ldsning och mdnga bilder
fran vdr hdrliga helg i Angelholm, 31/8-2/9. Men vi har lite annat att evbjuda i
denna tidning ocksd. I maj holl vi drsmote pd kansliet och drets stipendiat fick
sitt vdlforjdanta stipendium. Ndsta dr dr det dags for en familjevistelse pd fina
Agrenska kompetenscenter, for familjer som har barn med iktyos. Hur hante-
rar Iktyosforeningen medlemmarna utifran GDPR? Tvd regioner har gett oss
material frdan sina drsmoéten och tvd systrar har besokt Roda Korset i Halm-
stad. Som slutklam Nicolinas fina teckning.

God jubileumsldsning!

Innehall nr 2/2018
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Nasta medlemstidning utkommer i mitten av mars 2019. Material till tidningen ska vara
kansliet tillhanda via mejl eller per post senast fredagen den 15 februari nasta ar.

Iktyosféreningen ir en rikstickan- Iktyostidningen utkommer med tvi

de funktionshinderorganisation for per-
soner med iktyos, narliggande hudsjukdo-
mar och anhoériga. Féreningen ar religiost
och partipolitiskt obunden och ar en del
av den svenska funktionshinderrorelsen.

Medlemsavgiften per dr dr 150 kr/huvud-
medlem och 75 kt/vatje 6vtrig medlem i
hushallet. Avgiften betalas in till Iktyosfor-
eningen pa bg 5668-0556. Ange pa talong-
en/internet namn(en) och adress. Du kan

aven swisha till nr 123 668 7305.

Iktyosforeningen dr geografiskt indelad
112 regioner, varav 10 har styrelse och
verksambhet.

Lis mer om iktyos och Iktyosféreningen pa
www.iktyos.se. Dir finns ocksa var flitigt
besokta facebookgrupp Iktyosféreningen, en
sluten sadan, som du kan bli medlem i.

nummer per ar. Var ambition ér att ha ett
tema i varje nummer. Tidningen gar dven ut
till drygt 60 vardcentraler, hudkliniker och
sjukhusbibliotek runt om 1 Sverige.

Textbearbetning och layout: Helene Reuter-
wall. Tryckeri: Getr Tryck och Reklam.

Du som ir medlem i Iktyosféreningen ér
mycket vilkommen att bidra med material
till var tidning, Skriv och beritta eller tipsa
om nigot! Mejla till info@iktyos.se.

Iktyosforeningen

Box 1386 (Landsvigen 50a)
172 27 Sundbyberg

Tel kansliet 08-546 404 51.

PA kansliet arbetar ombudsman
Helene Reuterwall.



Vilken fantastisk. [ualg i/’mgel[wlm!
Nagra reflektionér sa har inledningsvis av mig som ombuds-
man...jag kan bara sdga TUSEN TACK for att jag fatt férmanen
att dela Iktyosforeningens 30-arsjubileum med alla er harliga
medlemmar som gjorde helgen sa minnesvard. Det var sa god
stdmning, sa mycket allvar, sa mycket skratt, en och annan
kdnslomassig tar och sa mycket gemenskap. Flera medlemmar
var med oss for allra forsta gangen, enskilda vuxna eller i par
och familjer. Sa jatteroligt att traffa er nya! Naturligvis lika roligt
att traffa er andra som brukar vara med oss pa vara arliga hel-
ger! Jag tanker pa de 26 barnen som var med, fran 6 manader
och uppat. Jag tror att de hade jattekul tillsammans, uppfattade
att de nya barnen snabbt kom in i gemenskapen med de som
redan kdnde varandra. Vart konferenshotell Hus 57 i centrala
Angelholm héll hég klass, de dppnade i april i &r och vi var den
forsta stora gruppen de tog emot. De tyckte det var jatteroligt
att ha oss hos sig. Vi fick ett fint bemotande, det jag klagade pa
i efterhand var att de skulle markt den alternativa maten battre
for de som var allergiker/anmalt alternativ kost.

Ni ska veta att jag har ett roligt arbete och det beror pa det
sammanhang jag far verka i, bland ideellt aktiva i vara regioner
och bland er medlemmar. Det blir aldrig anonymt. Det kallas
gemenskap och gemenskapen ar en viktig komponent for var
fina férenings existens och utveckling. An en géng - tack!
Helene Reuterwall, eder ombudsman

Lisa i var styrelse fragade nagra deltagare vad de
tyckte om helgen:

Ally 4 ar om helgen:
"Det roligaste var att ga till parken pa séndagen

och att aka hissen i hotellet. Jag fick tva nya kompi-
sar. Eller tre. Fyra var det nog. Jag larde mig att det
finns andra barn som ocksa har iktyos.”

Jubileumshelgen

Familjen Eriksson/Hedlund om helgen:
”Det var forsta gangen vi var med och
vi tar med oss massor! Vi har inte
traffat nagon tidigare med iktyos sa
det var givande och larorikt. Vi ar inte
ensamma och det ar fantastiskt att vi
nu plotsligt har ett stort kontaktnat

att vdnda oss till. Varje programpunkt
hade sin charm. Medicinska forelas-
ningen var valdigt bra, likasa att fa sitta
och prata med andra foraldrar. Vilma
tyckte att barnteatern med musik var
béast. Det ar forsta gangen vi ar med

i en forening 6ver huvud taget. Det
basta med lktyosforeningen &r den fina
sammanhallningen, alla ar sa otroligt
hjalpsamma. Vi var inne i var egen lilla
bubbla innan, nu ar det annorlunda.”

Marie Hégdin om helgen:

”Fint att traffa nya och gamla vanner,
jag har varit med sedan 1988. Man
kdnner sig helt trygg att kunna vara
den man ar i var samvaro. Var jag éan
ar i Sverige kan jag ringa mina vanner
i foreningen och fa stod. Det ger mig
ocksa chansen att vara ett stod for
andra.”

Stort tack till vara medlemmar Dorota
och Terje Nygaard for uppdraget som
fotografer under jubileet! Alla bilder
fran Angelholm har Dorota och Terje
tagit.

Familjen Karlsson deltog ocksa under jubileumshelgen, kom pa
I6rdag fm. Det var ldngesen de var med oss, det var i Strom-
stad 2006. Gladjande att sa manga barnfamiljer och familjer
med ungdomar var med och firade lktyosféreningen!



Medicinska foreldsningen fredag Rl 13-17

Vad har hant inom gruppen iktyossjukdomarna under
Iktyosféreningens trettio ar och hur ar det i nuldget?

Docent, leg sjukskéterskan Agneta Gadnemo, éverldka-

re, med dr, klinisk genetiker Maritta Hellstrém Pigg och
overldkare, med dr, dermatolog Marie Virtanen féreldste
under fredagseftermiddagen. Ahérarna fick bade tillba-
kablickar om vad som hdnt, nuléget och lite om hur fram-
tiden ser ut fér den som har ndgon form av iktyos.

Iktyos ar mycket gammal sjukdomsgrupp och tidiga
berattelser gor gillande att den kan ha varit kand i flera
tusen ar. Pa 1700- och 1800talet gjordes teckningar i
hudladkarbocker om hur iktyos sag ut och att det kunde se
olika ut. Namnen pa iktyosvarianterna har ocksa varierat
mycket under de senaste 100 aren. Nar lktyosforeningen
bildades 1988 var det "enkelt att forklara” vilka iktyosfor-
mer det fanns eftersom vi enbart ansag att det fanns fyra
huvudgrupper namligen: Iktyos vulgaris- vanlig iktyos,
Konsbunden iktyos, Lamellar iktyos -dkta lamellar iktyos
och blasfri Congenital Iktyosiform Erytrodermi (CIE) och
Bullos iktyos - epidermolytisk hyperkeratos.

| takt med att olika genetiska orsaker har kunnat iden-
tifieras har forskare runt om i varlden enats om att dela
upp iktyossjukdomarna i manga huvudgrupper och ett
flertal undergrupper. Man utgar fran om iktyos ar med-
fodd och syns direkt efter fodelsen eller inte. Om den
ar relativt vanlig sasom iktyos vulgaris eller konsbunden
iktyos. Namnen beskriver ocksa om iktyos ar blasbildan-
de eller inte och om iktyos ingar i ett mer komplicerat
system dar hudens problem ar enbart en del av symto-
men. Da kallas det ett syndrom t.ex Nethertons syndrom
eller Sjogren Larssons syndrom.

Vad visste/vet vi om orsakerna till iktyossjukdomarna?
1988 visste man att kénsbunden iktyos orsakades av en
mutation pa STS — genen (steroidsulfatas) och sedan dess
har utvecklingen gatt i en rasande fart. Just nu identifie-
ras 14 olika gener som orsakar medfédd iktyos (sk. ARCI
— Autosomal Recessiv Congenital Ichthyosis) och till det
kommer alla de syndrom som nu har identifierats och
som orsakas av mutationer pa olika gener.

Maritta forsokte inviga oss i genetikens svara konst och
talade om vad var arvsmassa innehaller och hur arft-
ligheten ser ut vid olika iktyosformer. Hon utgick fran
Socialstyrelsens bilder dar det beskrivs de olika arftlig-
hetsformerna: dominant arftlighet, recessiv arftlighet,
konsbunden arftlighet och ocksa nymutationer och mo-
saiscism (se bilder http://www.socialstyrelsen.se/ovan-
ligadiagnoser). Maritta beskrev dven hur den genetiska
analysen gar till om man vill veta vilken iktyosform/muta-
tion som patienten har, samt hur en genetisk vagledning
kan ga till. Exakt diagnos (mutation) ar en férutsattning
for att kunna utfora: anlagsbarardiagnostik, prenatal (fos-
ter) diagnostik och i framtiden behandling.

Marie, Maritta, Anders Vahlquist och undertecknad
startade gendermatosmottagningen i Uppsala 1997 och
denna grupp stod under manga ar for omfattande forsk-
ning som har varit viktig saval nationellt som internatio-
nellt. Marie ar nu ensam kvar ur det ursprungliga gender-
matosteamet, men gendermatosmottagningen fungerar
fortfarande pa Akademiska sjukhuset i Uppsala och ar
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ledande i Sverige med den kunskapen som man samlat
pa sig under dessa drygt 20 ar. Till sin hjalp har Marie en
dermatolog, klinisk genetiker och hudsjukskdterskor.

Under Maries forelasning visade hon patientbilder och
forklarade skillnader i symtom vid de olika iktyosfor-
merna. Hon berattade daven om olika kliniska fall dar ett
omfattande arbete lagts ner av teamet for att verkligen
komma fram till vilken exakt diagnos patienten har/hade.

Efter dessa genomgangar av arftlighet och symtom vid
olika iktyosformer var det dags att diskutera behandling.
Tyvarr konstaterade jag att inget avgérande har hant
avseende behandling under de trettio ar som lktyosfor-
eningen har funnits. Visst har den utvartes behandlingen
blivit betydligt battre med mer effektiva och behagliga
kramer och invartes anvdands Neotigason som nu tillsam-
mans med féregangaren Tigason har funnits i c:a 40 ar.
Bade invartes och utvartes behandling lindrar symtom.
Tillsammans svarade vi tre foreldsare pa fragor om saval
utvartes som invartes behandling. En kortare diskussion
féljde om ténkbara framtidsbehandlingar men nagot
avgoérande for att bota nagon form av iktyos finns dnnu
inte.

Under boérjan av Marittas foreldsning holl jag en kortare
forelasning om iktyossjukdomarna for 10 intresserade
barn som antingen sjalva har iktyos eller nagon néarstaen-
de, sdsom syskon eller foraldrar/farforalder. Barnen stéll-
de kloka fragor och hade fina kommentarer.

Malin Ganemo Nilsson var moderator denna eftermid-
dag och holl reda pa oss sa att vi holl tiden och tackade
med presenter nar dagen var slut.

Agneta Gdnemo

Gendermatosteamet for cirka 13 ar sedan.
Anders Wahlquist, Marie, Maritta och Agneta.

Under foreldasningen hade vi
tva barnpassare, Marina Lind
och Eva Fjall, som lekte och
hade kul med barnen. Tack
for er fina insats, Marina och
Eva!




Medicinska foreldsningen

Var foreldasare Maritta Hellstrom Pigg forklarar lite mer
utifran fragor om genterapi vid lamellar iktyos och Ne-
thertons Syndrom (NS):

Man har dnnu inte nagon botande behandling for iktyos
eller Nethertons syndrom pa gen- eller proteinniva. Det
finns en del forskning kring detta och férhoppningen ar
att man i en framtid ska kunna utveckla nagon typ av
behandling mer riktad mot orsaken @n vad som finns
idag. Nedan beskrivs genterapi lite kort, och vissa stu-
dier som gjorts inom omradet sammanfattas och kom-
menteras kort.

Vid genterapi sa introduceras specifik arvsmassa till

en individs celler for att bota/behandla en genetisk
sjukdom. Man kan antingen introducera arvsmassa till
somatiska celler (celler som inte ar kdnsceller) eller till
celler som producerar spermier eller agg (kdnsceller),
och da fors den introducerade arvsmaterialet vidare

till ndsta generation. Idag &r det inte tillatet att utfora
genterapi pa konsceller da man inte vet exakt vad det
kan fa for konsekvenser for nasta generation. Det finns
ett par olika typer av genterapier, dar en typ ar att till-
fora en fungerande gen (arvsanlag) till celler som inte
har en fungerande gen. En annan typ ar att introducera
genetiskt material som hammar en gen fran att uttryck-
as (vara aktiv) i cellerna. Det finns olika satt att fora in
arvsmassa i celler och det gors med sk vektorer (trans-
portmolekyler). Vektorer kan utgoras av t ex modifiera-
de virus eller liposomer (en typ av fettpartikar som kan
passera cellernas membran). Det finns flera svarigheter
med genterapi, bl a att fora in en gen pa ratt plats i
arvsmassan sa att den inte forstér ndgon annan gen, att
fa genen att bli aktiv, och att den fortsatter att vara aktiv
under en langre tid. Kroppens immunforsvar kan dess-
utom reagera om cellerna borjar producera ett protein
(aggviteamne) som tidigare inte funnits i kroppen.

Lamellar iktyos kan orsakas av mutationer (genetiska
forandringar) i olika gener, och vid TGM1-mutationer
som orsak, finns en brist pa eller avsaknad av protei-
net transglutaminas 1. Man har redan for lange sedan
(1996) visat att man kan introducera en fungerade
TGM1-gen till laboratorieodlade hudceller fran personer
med iktyos. Man har transplanterat sadan odlad hud till
moss med immunbrist och visat att genen fungerat (ref
1). Eftersom det bygger pa en hudtransplantation och
da det finns vissa nackdelar med genterapi, sa ar detta
inte ndgot som har anvénts inom sjukvarden. Man har i
en annan senare studie (ref 2) istallet tillsatt fungeran-
de transglutaminas 1-protein, med hjalp av liposomer,
till odlade hudceller fran personer med iktyos. Odlade
hudbitar har sedan transplanterats till méss med im-
munbrist och huden har da fungerat normalt. Detta ar
egentligen inte genterapi, utan man tillsatter ett alltsa
ett fungerande transglutaminas 1-protein till hudceller
som har en bristande funktion av detta. Studien visar
att det ar mojligt att fora in ett fungerande transgluta-
minas 1-protein i hudceller, och man tanker sig att man
skulle kunna utveckla en utvartes hudkram innehallan-
de ett fungerande protein som kan tas upp av hudcel-
lerna.

Jubileumshelgen

Nethertons syndrom (NS) orsakas av mutationer i
SPINK5-genen som ger brist pa eller avsaknad av prote-
inet LEKTI, som normalt satt ska hamma vissa enzymer
(serinproteinaser) som bryter ner proteiner. Om denna
hdamning inte fungerar bryts proteiner i huden ner i
fortid och det blir en for snabb omsattning av hudceller.
Forskare inom ett foretag arbetar med att utveckla en
behandling for NS, ddar man genmodifierar bakterier
som normalt finns i huden, sa att dessa bakterier skall
producera ett protein med samma funktion som LEKTI,
och som frisatts till huden (ref 3). Det ar da inte gente-
rapi pa en persons egna hudceller, utan hudbakterier
som genmodifieras till att bilda ett fungerande protein.
Det finns ocksa genterapistudier dar forskare har lyck-
ats introducera en fungerande SPINK5-gen till odlade
hudstamceller fran personer med NS (ref 4). Man kan
da tanka sig att transplantera odlad hud fran personer
med NS till sig sjdlva, efter att hudcellerna har fatt en
fungerande gen. Det gar forstas inte att transplantera
stora delar av huden men majligen kan sma hudom-
raden d@nda producera ett fungerande LEKTI sa att det
racker till mer dn bara den transplanterade ytan. Det
finns ocksa forskning pa musmodeller dar mossen har
SPINK5-mutationer, och dar man genom att inaktivera
vissa gener for serinproteaser (som normalt satt ska
hdmmas av LEKTI) har kunnat se att huden hos mdssen i
stort sett normaliserats (ref 5). Med denna studie sa har
man visat vilka serinproteaser som normalt hdmmas av
LEKTI, och det ar viktig kunskap for att eventuellt kunna
utveckla hdmmare av serinproteaser, som behandling
for NS.

Referenser:

1: Keith A. Choate m fl forfattare. Nature Medicine volume 2,
pages 1263-1267 (1996).

2: Karin Aufenvenne m fl férfattare. Am J Hum Genet. 2013
Oct 3; 93(4): 620-630.

3: https://sciencebusiness.technewslit.com/?p=34094

4: Di WL m fl forfattare. Hum Gene Ther Clin Dev. 2013
Dec;24(4):182-90.

5: Petr Kasparek m fl forfattare. PLoS Genet. 2017 Jan; 13(1).

Maritta halsar att hon var mycket glad éver att bli inbju-
dan till jubileumshelgen i Angelholm och att fa maijlig-
het att foreldsa for s manga medlemmar!




Lérdag formiddag Jubileumshelgen

lktyosforeningen 30 ar firades av 114 medlemmar!

Efter fredagens medicinska féreldasning, en matig kvallsbuf-
fé och utdelning av deltagarkassar samlades vi efter en god
frukost pa l6rdagsmorgonen till temat ”lktyosféreningen
forr och nu”. Vi hade ett “nostalgibord” med bilder fran
alla vara tidigare medlemstraffar, ett ex av Iktyostidningen
under 30 ar, foldrar genom aren, tidningsartiklar och repor-
tage/intervjuer med unga och vuxna med iktyos samt en
gastbok att skriva en halsning till jubilaren. Samtidigt 6pp-
nade vi vart tombolalotteri, alltid lika populart. Deltagarna
hade med sig valdigt fina vinster och vara stora vinstbord
dignade verkligen. Tack alla som bidrog!

Var ordférande Mikael Ganemo modererade formiddagen
och hade satt lappar pa vaggarna, en for varje férenings-
helg 1988-2018. Ar och plats. Vi fick sen beratta om forsta
gangen vi var med, var det var nagonstans och vad féren-
ingen betytt. Manga harliga minnen och skratt delades!




Lordag formiddag

Jubileumshelgen

Ett SVT-program berérde oss djupt. Hdr dr Elinas berdttelse om sin son Max. Tack fér att vi fick se filmen!

Manen tur och retur
Vi firar Iktyosféreningen 30 ar i Angelholm. Bland
alla fina programpunkter ska jag visa filmen om var
son Max som foddes 2001 med lamellar iktyos. Det
ar en film fran SVT ar 2002, alltsa for 16 ar sedan.
Det ar langesen jag sag den.

Jag satter igang filmen och blir varm i hjartat nar jag
far se den lilla killen, storasyskonen och pappan fran
den tiden. Vilka kdmpar vi var! Vi smorde flera gang-
er om dagen, sOkte vardbidrag, personlig assistans,
bostadsanpassningsbidrag till badkaret och utbygg-
naden av badrummet da badkaret inte fick plats. Vi
bada jobbade utanfor hemmet och forsokte dven
hinna med de fyra hemmaboende syskonen och
hunden. Max var hur glad som helst mitt i rulljan-
sen! Sen kom tararna nar jag fick se Max i kuvos.
Det ar sant man glémmer. Jag har glomt hur sysko-
nen tittar pa sin nya lillebror genom plastvaggen.
Lillebror ligger pa rygg med en stramande hud och
utatvanda 6gonlock. Vi visste inte da vad som orsa-
kade hans tillstand. | syskonens 6gon ser man oro.
Vi alla VAR sa oroliga under de forsta aren, kdnde

sa mycket angest hur det skulle bli med Max’ dagis
och skoltid. Skulle han fa kompisar, hur skulle huden

utveckla sig? OM vi hade kunnat se Max idag hade vi

lugnat ner oss. Det blev bra med hans dagistid, det
flyter med skolan, han har haft mot- och framgang-
ar som alla andra barn. Max kampar med sitt, hans
kompisar och syskon med sitt.

Numera har diagnosen blivit en naturlig del av var
vardag. Vi stader och tvattar klader, hamtar kramer
fran apoteket (kanske mer dn grannarna) men i 6v-
rigt glads vi at en vanlig, fungerande vardag och det
lilla goda i livet.

Filmen kommer sa smaningom ftill stéllet dar vi ar
pa Harjarjo och var forsta familje- och foreningshelg
med lktyosforeningen. Jag paminns igen om det
otroligt viktiga stodet vi har fatt fran féreningen. Vi
har akt hem fran familjehelgerna med nya ideer och
tips samt styrka att ta hand om Max’ hud pa basta
satt tills vi motts igen.

Sedan bli mina 6gon bléta igen. Nar vi i slutet av
filmen konstaterar att det forsta aret varit en berg-
och dalbana, men att vi ser ljust pa framtiden for
Max verkar vara en energisk och glad kille.
Verkligen!

Vi ar sa stolta 6ver Max som lever som alla andra

i sin alder och som orkar ta hand om huden och
stddningen. Han har goda kompisar, trivs med sko-
lan och har sina mal i livet.

Filmen tar slut efter 15 minuter. Jag forsoker ater-
hdamta mig fran denna kdnslostorm, komma tillbaka
till nutiden. Jag far en minnesbild fran forsta tiden
da jag kande att vi hade gjort en resa till manen
och tillbaka. Sa stora var kanslorna och sa odndlig
var ovissheten. Fran det totalt okdnda och skram-
mande har vi landat i var vardag. Resan har gjort
oss starkare och framfor allt mer toleranta mot allt
som ar annorlunda. Hela den farden finns kvar i
minnet och den &r svar att forklara for en som inte
akt manen tur och retur. Vi som gjort resan beho-
ver inte forklara den for varandra - vi vet! Det ar
det som ar sa unikt med lktyosféreningen.

Och vi ar héar igen, pa en historisk helg med féren-
ingen som fyller 30 ar. Ett varmt grattis till var kdra
forening och ett stort TACK - anda till manen och
tillbaka!

Elina Majakari




For de minsta barnen pd [ordag em.

Sa bra det blev till slut...

Turerna med barnteatern blev

ett exempel pa att det daliga kan,
men lite hjalp av den goda viljan,
forvandlas till det goda. Eller dnnu
battre! Den akut sjuke (40 graders
feber) forbokade skadespelaren
ringde in sina kollegor som stallde
upp med nagra timmars varsel.
Tack till de harliga kompisarna
Sander och Gander som med sin
sang, dans och musik fick fart pa
alla. Vi som var dar, fran 6 manader
till 60+, fortrollades helt, vi foljde
med och deltog i musikleken ”Kung
Krabba”. Det enda som var trakigt
var att det tog slut. Vi ville ha mer!
Dorota

Aven vi vuxna hade kul p3 forestéliningen.

Jubileumshelgen

Barnteatern “Kung Krabba” med Sander och Gander och de yngsta
barnen. Mycket musik, rorelse och skratt!




For de dldre barnen och ungdomarna pd [6rdag em. ]u6z'[eums/ie£gen

Ett 10-tal dldre barn och ungdomar spatserade
ivag, tillsammans med ledaren Anders Kroon, till
Rénnehallen nagra hundra meter fran vart hotell.
| gympahallen kunde de halla pa med lite vad de
ville. ”Jag korde parkour och sen fotboll” berattar
Sixten. ”Vi var kvar sist av alla, vi hade kul” avslu-
tar han.

popU\é\’t.

ch basket yar ocksa

P4 I6rdagen, efter alla aktiviteter, kom Engel- For de vuxna pd lordag em.
holmsglass till hotellet och bjod pa sina goda Guidad visning av Angelholm
glassar! Ett 50-tal medlemmar guidades i staden av

forfattaren och Angelholmskinnaren Johan
Brinck. Staden fick stadsprivilegier ar 1516
av kung Kristian 1. Angelholm &r bl.a. kdnt
for sina laderfabriker, sina lergokar, den goda
Engelholmsglassen och jarnvagsmuseet.
Under sommartid kommer manga turister
da Angelholm kan erbjuda drygt 6 km harlig
sandstrand vid Kattegatt. /Marie

Mangfaldsparad genom Angelholm

Nagra medlemmar tog iktyosroll-upen och
nagra foldrar och begav sig vid 17-tiden till
Stadsparken for att visa upp féreningen nar
paraden tagade forbi. Det galler att synas och
sprida information nar tillfalle ges!




Jubileumsmiddagen [rdag Ryall Jubileumshelgen

Vi hade deltagande fran norska iktyosforeningen i form av Gunn
och Tonje Nordlie. Har far Agneta Ganemo en present av Gunn
(till hoger) som tidigare var ordférande i norska foreningen.
Agneta och Gunn har samarbetat en hel del genom aren.

mycket for foreningens utveckling. Till desserten fick vi lyssna till en trio som sjong och spelade allt fran Simon & Garfun-
kel till Niklas Stromstedt, jattefint. Sen borjade dansen till vald musik fran Spotify. Inte minst barnen och ungdomarna var
flitiga pa dansgolvet. En finstamd och gladjefylld kvall!
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Sondagen i Angelholms hembygdspark,

L 0t

Klattringen ar igang.

Angelholms hembygdspark

Pa sondagen checkade vi ut och begav oss till den
fina hembygdsparken. Dar fanns fantastiska Upzo-
ne samt lek- och djurpark. Det pagick en hosttrad-
gardsmassa sa det var mycket att beskada. Vadret
var stralande och vi avslutade var harliga helg med
att grilla korv nere vid fina Ronnean, alldeles intill
hembygdsparken. En jubileumshelg ar till anda -
grattis basta |ktyosféreningen och tack Angelholm!

-

Jubileumshelgen

Klattrarna Veronica och Sixten beréattar att Upzone var
ett harligt dventyr for vuxna och lite dldre barn. En dréom
att klattra runt bland tradkronorna och man kunde valja
svarighetsgrad, vilket var en férdel da vissa var vana och
vissa var nyborjare. "Jag ar lite for latt och lite for kort”,
konstaterade Sixten da han inte nadde riktigt 6verallt
och blev hdngande mitt i en linbana eftersom farten
inte var tillrackligt hog. "Men det var jattekul och jag vill
gdrna gora det igen” tilldgger han.

Tack! vi tackar nedanstaende for bidrag av olika

slag till Iktyosforeningens jubileumshelg:
Region Skdne

Angelholms kommun

Prins Carl Gustafs Stiftelse
Sunnerdahls Handikappfond
Dermatolog Nils Hamnerius
Engelholmsglass

Blomdahls

Footmender
Beiersdorf/Eucerin

Daxxin

Aco

Vichy

Leo Pharma

Protite
Elementsgroup/Bioderma
Galenica

BioCool

CCS Footpro

Future4us

ScandiCandy
Hjdlpmedelscentralen, kylvést (HyperKewl! Evaporati-
ve)




| anrika Snickarmastarnas Hus i Gamla Stan holl
region Stockholm sitt arsmote den 10 mars. Efter
en god lunch delade Philip Janson sin livsberattelse
hur det ar att leva med den svara formen blasbil-
dande iktyos, hur han har kimpat med bl.a. ratten
till god sjukvard och ett for honom bra boende.
Mycket ar nu i hamn. Philip lagger ocksa ner myck-
et tid pa att huden ska ma bra och han trénar
regelbundet. Det gar att vinda motgangar till nagot
positivt, men det kraver kraft och uthallighet. Tack
for att du delar med dig av erfarenheter och hopp!
Efter foreldasningen borjade arsmotesforhandling-
arna, men det kunde undertecknad ombudsman
tyvarr inte vara med pa. Ny i regionstyrelsen ar Lisa
Andersson fran Tumba. Valkommen!

Tack regionstyrelsen for ett val genomford dag!

Helene Reuterwall

Arsmote med Go-Cart i Vikmanshyttan!

Region 10 (Dalarna/Hilsingland/Géstrikland/Hérjedalen)
holl sitt arsmote den 6 maj pa den fina Go-Cartba-
nan i Vikmanshyttan. Som alltid var det manga barn
med ndr denna region kallar till mote.
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Information frin regionerna

~ -

Marie och Lotta Hogdin fran region Halland holl for-
ra aret en foreldasning for Roda Korset i Halmstad om
hur det ar att leva med iktyos. Det ar verkligen bra
att nd ut med information pa det héar sattet - kanske
en inspiration for andra i vara regioner. Tack Marie

och Lotta!
Helene Reuterwall




Information frin kansliet

GDPR - dataskyddsforordningen inom EU!

% s

Iktyosforeningens medlemsregister
Har tar jag enbart upp hur lktyosféreningen behandlar personuppgifter. Vill du i 6vrigt lara dig mer om
GDPR sa rekommenderar jag www.datainspektionen.se.

Vart medlemsregister handhas av undertecknad ombudsman och var kassor. Medlemsregistret innehall-
er namn och adress pa en medlem samt regiontillhérighet och ar det flera i hushallet som ar medlemmar
lagger vi till dessa personers namn ocksa. Vi har varken fodelse- eller personnummer i registret. | enstaka
fall har medlemmar angett telefonnummer och mejladress och da skriver vi in dessa.

Vi har 12 regioner dar 10 har egna styrelser och bedriver verksamhet och inbjuder “sina” medlemmar
till traffar. Regionordféranden far av mig adressuppgifter till de medlemmar som bor inom respektive
region nar inbjudan till traffar ska skickas ut fran regionen. Vi lamnar aldrig ut hela medlemsregistret
till regionaktiva. Vi lamnar aldrig ut namn och adress till nagon medlem pa forfragan fran nagon annan
medlem, utan att forst fraga vederbdrande om det ar ok.

Nar medlemmar trader ur var forening, oavsett anledning, tar vi bort dem fran medlemsregistret.

Vi lamnar sjalvklart aldrig ut medlemregistret till externa parter! Det finns dock ett undantag och det ar
nar vi har konferenser och foreningshelger dar hotell/kursgardar behover deltagarlista samt information
om alternativ kost och 6vriga individuella behov.

Fotografering vid nationella och regionala aktiviteter

Vid fotografering vid exempelvis arsmoten, féreningshelger och regionkonferenser for senare eventuell
publicering pa var webbplats, i Iktyostidningen och i var slutna facebookgrupp ska information ges vid
arrangemanget om vem som fotograferar och att du/ni som inte vill vara med pa bild och sedan i publi-
kation kan meddela detta.

Vi ser inte att det kommer att bli nagra storre problem for Iktyosforeningen som idéburen och medlems-
baserad organisation. Sjalvklart ska vi skydda vara medlemmars integritet och se till att vi foljer den nya
forordningen i var verksamhet.

Hor garna av dig till mig om du har fragor och funderingar kring ovanstaende.

Helene
ombudsman lktyosféreningen
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Information fran kansliet
Stipendiet 2018 till Patrik Forslin!

‘ |

Motivering:
"Patrik ar socionom och psykote-
rapeut pa BOSSE Rad- och Kunskapscenter i
Stockholm. Patrik tilldelas arets stipendium fér att
pa ett mycket engagerat och kompetent satt gett stod och

Philip Janson till vdnster racker dver stipendiet till
drets mottagare Patrik Forslin.

Las garna mer om BOSSE Rad- och Kunskapscenter pa
www.bosse-kunskapscenter.se

rad till var medlem Philip, som har en mycket svar och sallsynt
/ form av iktyos, nar Philip sokte fortur till anpassad lagenhet for
att kunna skdta om sin hud och dédrmed fa en god livskvalitet.
Patrik fanns alltid tillgdnglig, aven utanfor sin arbetstid, for att
hjalpa och stodja i alla kontakter med berérda myndigheter nar

| det gdllde ansdkan sa val som 6verklagande vid avslag. Resul-
' et blev till slut en egen ldagenhet for Philip efter en drygt
vaarig process. Utan Patriks engagemang hela vigen hade
det inte fungerat och Philip hade inte varit dar han ar
idag. Patrik Forslin ar en mycket vardig motta-

Iktyosforeningens arsmoéte den 26 maj

| och med jubileumshelgen sa var det ingen ”van-
lig” foreningshelg i ar, enbart arsmote som foren-
ingen ar skyldig att ha enligt stadgarna innan maj
manads utgang. Vi samlades 15 medlemmar pa
Iktyosforeningens kansli i Sundbyberg en mycket
varm lérdag i maj och holl métet. Mikael Ganemo
blev omvald som ordférande pa ett ar till, vilket
han 6dmjukt tackade for. Lisa Andersson i Tumba
invaldes som ny ersattare, valkommen Lisa!

Iktyosféreningens styrelse bestar av diagnosbara-
re och anhoriga till diagnosbarare. Styrelsen ska
sammantrada minst 3 ganger per ar. Ett av dessa
moten ar ett helgmote i borjan av varje ar for att
lagga verksamhetsplan och budget. Till métena
ar kassor Rose-Marie Nilsson och ombudsman
Helene Reuterwall adjungerade. Det ar endast
styrelsen som har beslutsratt.

Stipendiaten Patrik Forslin kunde tyvarr inte nar-
vara pa arsmotet. Philip och jag besokte senare
hans arbetsplats BOSSE och éverlamnade plaket-
ten pa ett morgonmote. Jubel och applader!

Helene Reuterwall

gare av lktyosforeningens stipendium

Nominera nasta ars stipendiat!
Ar 2019 ska det ga till en person inom Iktyosforen-
ingen som gjort betydande insatser for forening-
ens utveckling. Ta chansen att nominera nagon du
tycker ar vard vart stipendium (plakett och 5 000
kr). Skriv namn pa personen samt en motivering.
Lagg i ett kuvert och posta till Iktyosféreningen, Box
1386, 172 27 Sundbyberg. Mark kuvertet ”Stipen-
diat 2019”. Nar styrelsen har sitt helgmote i borjan
av nasta ar 6ppnas nomineringarna och styrelsen
beslutar vem stipendiet ska ga till. Kansliet behover
din nominering innan arsskiftet, tack!
Nomineringar via mejl accepteras inte.

Tema: Traning och iktyos!

| ndsta nummer av lktyostidningen tankte vi
ha ett tema om rubricerat. Temat ar ett for-
slag fran nagra av vara medlemmar. Beratta
for oss hur du som diagnosbérare tranar, vad
som funkar och kanske funkar mindre bra.
Berattelser, tips och idéer mottages tacksamt
till info@iktyos.se. Tidningen utkommer i
mitten av mars 2019 och jag vill garna ha ditt
material innan arsskiftet 2018/2019, tack!
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Vi har ny och modernare hemsida men samma adress: www.iktyos.se
Styrelsen beslutade for drygt ett ar sedan att vi behdver uppgradera var
hemsida nar det galler bl.a. layout och tillgdnglighet. Den ar nu anpassad
aven for smartphones och paddor. Dessutom ville vi kapa lite kostnader
for var hemsida. Kanske ar den klar nar ni far den har tidningen. Hoppas
ni gillar den! En del bilder &r inte vara egna an och det kan vara tomt pa
vissa stallen, men var ombudsman Helene kommer succesivt att lagga in
passande bilder. Det ar for henne ett nytt system for andringar, tillagg av
text och bilder och 6ver huvud taget skotsel av hemsidan men det ska
nog ga bra med tiden.

\w
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Information fran kansliet

Kom ihag att adressdndra!
Om och nar du flyttar ar

vi mycket tacksamma om
du kontaktar kansliet och
andrar din adress. Det
hander titt som tatt att
kansliet och kassoren far
tillbaka skickad post dar
det star "Adressat okand”,
"Avflyttad” eller dylikt
utan hanvisning. Det ar
viktigt att vi alltid har ett
uppdaterat medlemsregis-
ter. Tack pa forhand!

Ny bok for barn - forsta delen i Funkisfamiljen!

"Operation slutstirrat” handlar om Mio och Mios syskon.

Mio har en sallsynt diagnos. Boken handlar om bemdétande,
mangfald, olikheter och respekt. Den vander sig till barn 6-9 ar
att lasa sjalva eller med vuxen. Forfattare ar journalisten och
fotografen Anna Pella. Boken ar inspirerad av Annas barn och
handelser fran deras vardag. "Operation slutstirrat” utgavs den
20 augusti pa Libris forlag. www.libris.se. Tror boken ar klart
lasvard for och/eller tillsammans med barn!

Férsta delen
i serien om
Funkisfamiljen

e ser Vides familj.

ation slutstirrat!

738767

= © |l
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Familjevistelse iktyos
pa Agrenskas kompe-
tenscenter!

Ar 2019, den 23-27
september, kom-

mer familjer med
barn som har iktyos
eller narliggande
hudsjukdom kunna
delta en vecka pa fina
Agrenska i Goteborgs
narskargard. Alla som
varit dar vittnar om
hur givande, intres-
sant och roligt det
varit! Du kan s6ka/an-
mala intresse redan
nu till Agrenska. G& in
pa www.agrenska.se
och klicka pa Famil-
jevistelser. Scrolla ner
till 2019 dar det star
Iktyos. Klicka och las
vidare och se anma-
lan. Har du fragor
kring familjevistelsen,
hor av dig till Agren-
ska.OBS! Anmalan ska
till Agrenska, inte till
Iktyosforeningen.




il B-foreningsbrev

Begrinsad eftersindning nir adressat SVERIGE

flyttat. Returer till: PORTO BETALT
Iktyosféreningen PORT PAYE
Box 1386

172 27 Sundbyberg

Tva duktiga tecknare, Maja till vanster och Nicolina till héger. Under middagarna var det
fritt fram for barnen att utdva sina konstnarliga talanger vid barnens “konstnarsbord”.

Nicolina Zaar den Dulks tre fina hundar. Vilken konstnar! Nicolina ar 11 ar.
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