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Iktyosforeningens medlemstidning
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. . Halland uppmarksammade 30-arsjubila-
ljamll] evistelse iktyos ren med en inspirationsforeldsning.
Agrenska inbjuder till vistelse i

september i ar. sid 10. Stockholm ldrde sig om hur vikingarna
levde.

Vira viktiga medlemmar

men det finns en oro fOr

medlemsminskning. Sid 11.

Ostergétland/Sméland/Gotland/@land
samlades kring bowling och lunch.

Syns vi sa finns vi!? Var med och

lsallélig till medial uppmarksamhet. IKTYOS
féreningen
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Nytt ar och tva nya nummer av lktyostidningen. Har ar innehallet i nummer ett: Iktyosféreningen
inbjuder medlemmarna till féreningshelg/och arsméte i Sater i maj. Vart tema ar iktyos och tra-
ning och nagra medlemmar delar med sig av hur de gor for att ma bra. Vart medlemsantal mins-
kar, vilket borjar bli oroande och det vill vi definitivt vanda. Nagra regioner berattar vad de gjort
under 2018, vart jubileumsér. Agrenska bjuder in till familjevistelse iktyos. Vi vill garna synas mer
i lokal- och regional media; vill du vara med i reportage? Och du som bor i Stockholmsomradet,
vi behdver diagnosbarare som kan informera blivande fotvardare om vikten av professionell fot-

sjukvard. Pa baksidan far du nagra tankvarda citat.
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Nasta nummer av lktyostidningen utkommer i mitten av september.
Vidlkommen att skriva i var tidning!
Ditt material behover kansliet senast den 15 augusti.

Iktyosféreningen ir en rikstickan-
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 ar 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.

Iktyostidningen utkommer med tva
nummer per ar. Var ambition ar att ha ett
tema i varje nummer. Tidningen gar dven ut
till drygt 60 vardcentraler, hudkliniker och
sjukhusbibliotek runt om i 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.



Ledarsidan

Det ar viktigt att det finns en iktyosforening!

Och att den bevaras!

For snart fem ar sedan tog mitt liv en ovan-
tad riktning. Jag fick den stora formanen att
bli mamma till Ally. En klok, envis och kavat
tjej.

Ally foddes med iktyos, ett ord jag innan
dess aldrig hade hort talas om, men som
Over en natt blev ett centralt begrepp i var
familjs vardag.

Som under manga andra ”iktyosfamiljers”
forsta dygn sa blev torsten efter kunskap -
och tillhorighet - allt. Vetskapen om att det
faktiskt fanns fler darute som upplevt liknan-
de saker som oss, gjorde oss tryggare.

Den samlade erfarenheten fran andra med
iktyos var oerhort vardefull for oss under de
forsta aren. Men samhorigheten ar det som
verkligen bestar, och som vi har gladje av
an mer for varje dag. En samhorighet vi inte
hade fatt utan lktyosforeningen.

Det ar viktigt att det finns en iktyosforening.
Den ar en mojliggérare, som aktivt arbetar
for alla med iktyos narvarande i sin vardag.
Den sldss for att medlemmar ska behandlas
lika och ha samma rattigheter oavsett vilket
landsting man tillhor. Den star bakom traf-
far over hela landet dar "iktyosfamiljer” kan
traffas och utbyta erfarenheter eller bara
umgas under avslappnade och roliga former.
Den ar ett socialt natverk, som mojliggér och
uppmuntrar kunskapsdelning, och som ocksa
kan ge vanner for livet.

Det har blivit tydligt for mig att det ar vi
medlemmar som ar Iktyosforeningen och
utan oss finns den inte.

Det kdanns naturligt och viktigt for mig att
engagera mig och sedan forra aret sitter jag
med i styrelsen i bade Stockholmsregionen
och pa riksniva. For mig ar det ett satt att
bade ge tillbaka och forsakra mig om att
Iktyosforeningen kommer att fortsatta finnas
nar Ally vaxer upp.

Lisa Anderson Palmér

Ally och Lisa



Inbjudan foéreningshelgen

Vi ses i maj i den vackra trastaden Sater!

Riksstyrelsen och var region 10, dar bl.a. Dalarna ingar, bjuder in dig som medlem till foren-
ingshelgen i den fina lilla staden Sater. Stadens centrala delar ar en av Sveriges bast bevara-
de trastader, val vart ett besok. Vi bor och har har vart arsmoéte pa det gamla stadshotellet
mitt i staden, pa Vastra Langgatan 10. www.stadshotelletsater.se

Datum: fredagen den 24 maj - sondagen den 26 ma;. VALKOMMEN!

Vi samlas pa fredagen kl 17.30 pa stadshotellet. Vi avslutar
helgen pa sondagen efter lunchen.

Hembygdsmust i Sater

Nagra interiorer fran stadshotellet. Hotellet har bastu
och relax och, hor och hdpna, en brannvinskallare.
Gratis wifi och gratis parkering vid hotellet for
gasterna.




Inbjudan foreningshelgen

Vi besoker det fina biografmuséet i Sater. Har kliver

vi rakt in i film- och tevehistorien, vi far en guidad Det har gor vi forutom
visning. Muséet ar belénat med Guldbaggen for sin o . I
presentation av den rérliga bildens historia. Musé- arsmotet:

et ar for alla aldrar.

Mentalvardsmuséet ar ett ovanligt
muséum som ger inblick i livet pa

ett stort statligt hospital i bérjan av
1900-talet och utvecklingen fram till
vara dagar. Sékert bade intressant och
skrammande. Guidad visning. Muséet
ar inte anpassat for barn under 15 ar,
men foraldrarna avgor.

Pa fredagskvallen grillar vi i fina
Saterdalen. Vi promenerar dit
tillsammans fran hotellet. Det
gar att aka bil dit ocksa for de
som vill.

Saterdalen ar en folkpark och
Saterbornas stolthet, nagra sten-
kast fran centrala Sater. Parken
ligger vid Ljusteran, i ett ravin-
system med branta sluttningar,
vilket ar unikt for Sverige.

S

TURIS

TURIS ar som ett sagotag som vi aker guidad vis-
ning med genom Sater. Roligt for saval liten som
stor!




Prelimindrt program

Fredag 24 maj

17.30 Vi samlas i hotellreceptionen for att ga till
grillplatsen i Saterdalen. Dar grillar vi och umgas.
Dessutom far vi en folkdansuppvisning exklusivt
bara for oss!

Lérdag 25 maj
Fran 8.00 Frukost.

9.30 Arsmotesforhandlingar

11.00 Férmiddagsfika.

11.30 Guidad tur med TURIStaget.

13.00 Lunch.

14.00 Aktiviteter: Mentalvardsmuseet eller Biograf-
museet. Du valjer sjalv och hor av dig till kansliet i
samband med anmalan. Mentalvardsmuseet entré
inkl guidning kostar 100 kr/person och det betalar
man sjalv, kontant eller med kort. Biografmuseet
har vi fatt bidrag till intrade/guidning. Vi far med oss
fikakorgar till respektive museum.

18.30 Middagsbuffé.

20.00 Musikkvall med trubadur, lek och quiz.

Séndag 26 maj

Fran 8.00 Frukost.

9.30 Kurbitsmalning med handledning.
11.00 Férmiddagsfika.

11.30 Lotteridragning.

12.30 Lunch och avslutning pa helgen.

Vi behover som vanligt vinster till lotteriet!
Era fina vinster gar at pa vara foreningslotterier
och det ar tomt i ladorna har pa kansliet. Vi tar
darfor tacksamt emot vinster fran dig som deltar.
Valkommen att ta med saker for stora och sma till
Sater! Tack pa forhand for din generositet!
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Hur tar man sig till Siter?

Med tag: www.sj.se. Fran Stockholm t.ex. tar
det 2 timmar. Det ar direkttag fran Stockholm.
Med bil: Fran Stockholm t.ex. tar det cirka 2
timmar. K6r E18 till Enk6ping, sen vig 70 till
Siter.

Med flyg: Dalaflyg gar Malmé6-Borlinge-Mal-
mo. Buss gar fran Dala Airport till Séter. Lis
mer pa www.dalatrafik.se.

Inbjudan foéreningshelgen

Anmalan

Du anmaler dig/din familj genom att betala in del-
tagaravgift: 600 kr/person fran 13 ar, 300 kr/barn
3-12 ar, barn 0-2 ar gratis. Betala till Iktyosforen-
ingens bg 5668-0556. Vi vill ha anmadlan senast 19
april. Ange adress och namn pa samtliga deltagare.
Kom ihag att ange barnens alder!

| deltagaravgiften ingar allt under helgen. Iktyosfor-
eningen subventionerar kraftigt den totala kostna-
den.

Det finns 58 sangplatser pa stadshotellet sa forst till
kvarn ar det som giller.

Anmalan ar bindande och i samband med den
skicka ett mejl till Helene pa kansliet, info@iktyos.
se eller ring 08-546 404 51, och anmal dven till
henne. Helene behover ocksa veta om du/ni har
matallergi eller om du/ni vill ha vegetarisk kost eller
andra speciella 6nskemal. OBS! Meddela ocksa vil-
ken aktivitet du/ni vill delta pa: Mentalvardsmuséet
eller Biografmuséet.

Alla som vill delta ska betala, men en medlem fran
varje region far sin resa tur och retur betald. Regi-
onstyrelsen meddelar Helene vem det ar. Medlem-
men lagger ut for resan och far igen genom redo-
visning pa Iktyosféreningens reserdkningsblankett.
Kvitton ska bifogas reserakningen.

Vi ser fram emot var féreningshelg och arsmote -
varmt valkomna till Sater!

Riksstyrelsenv ochv regiow 10

Kallelse till arsmote!

Harmed kallas Iktyosféreningens medlemmar
till arsmote pa stadshotellet i Sater, I6rdagen
den 25 maj 2019, kl 09.30. Arsmétet halls i
samband med foreningshelgen i Sater. Hand-
lingar skickas ut med deltagarkompendiet till
de som anmaler sig till féreningshelgen.

Avsagelser fran styrelseposter mejlas till sam-
mankallande i valberedningen, Agneta Gane-
mo. Du nar henne pa agneta@ganemo.se.




 § Tema: lktyos och traning

Funkar det att utva idrott, trana pa gym, I6pa och annat anstrang-
ande nadr man har iktyos och syndrom dar iktyos ingar? Temperaturregleringen
ar ofta stord och manga kan inte svettas. Men visst gar det att trdna, och ma bra J
av det anda! Man far anpassa sig till sin diagnos och de olika forutsattningar det,
innebar. Har berattar Siri, Philip, Evelina och Liza om sina rorliga liv. ‘

Tack for era bidrag!

5,'ri$ trdninq

")ag spelar bade innebandy och badminton.”

Siri ar 16 ar och hon har Netherton syndrom men
det hindrar henne inte fran att vara aktiv i dessa tva
idrottsgrenar. Hon tranar 4 kvallar i veckan och har
dessutom matcher och ibland cuper pa helgerna.
Har man Netherton syndrom, precis som vid flera av
de svara iktyosformerna, sa har man problem med
temperaturregleringen. Siri kan inte svettas. Trots
att hon inte kan det tycker hon att det gar jattebra
att utdva sina idrotter. Tva kvallar i veckan tranar
hon dessutom dubbelpass (3 timmar) och det funkar
bra. En av anledningarna till att Siris idrottande fun-
kar sa bra kan vara att det ofta dr ganska kallt i stora
traningshallar.

Philips traning

"Min traningresa borjade i tonaren.”

Jag heter Philip, ar 28 ar gammal och bor i Stock-
holm. Jag lever med blasbildande iktyos, vilket
innebar att hela hudkostymen ar tackt, forutom
handflator och fotsulor. Min traningsresa borjade pa
en vardcentral utanfér Jonkoéping nar jag var i tidiga
tonaren. Min mor tog med mig dit for att tréffa en
sjukgymnast p.g.a min mycket nedsatta rorelsefor-
maga. Hudfortjockningar och skapsar ar en féljd av
min blasbildande iktyos, vilket gor det smartsamt att
rora mig. Hos sjukgymnasten fick jag tips pa évning-
ar som jag kunde géra hemma och redskap att ta
med mig hem.

Sedan dess har jag regelbundet tranat styrka och
kondition samt gjort stretch- och t6jévningar som
jag rekommenderades att gora.

For ca ett ar sedan boérjade jag med intensiv bas-
sangtraning i gruppass med ledare. Poolvattnet ar
ca 30° varmt. | borjan av min traningsresa kunde jag
inte svettas alls. Idag kan jag svettas bade i samband
med tréning pa gymmet och i varmvattenpoolen.

Aven om det ar positivt fér min kropp att trina leder
till en rad konsekvenser. Vid minsta friktion mot tra-
ningsredskap eller bank uppstar valdigt latt skraps-
ar. Efter ett tréaningspass pa en timme far jag alltid
bldsor pa fotterna utav varmen i skorna. Luftkondi-
tioneringen pa gymmet spelar ocksa en stor roll i hur
pass snabbt min hud torkar, vilket gér huden stram
och stel. Tack vare att jag i vuxen alder skoter min
egenvard mycket béttre, och nu senaste aret fatt de
basta forutsattningarna for att skéta min hud, skapar
det mojligheten att kunna utféra traningen anmer
regelbundet.

Efter detta fick jag prova vattengymnastik. Det ledde
mig vidare till en annan barnsjukgymnast. Tillsam-
mans med henne gick jag igenom ett specialan-
passat traningsprogram, utformat for mig och min
huddiagnos. Detta var mycket viktigt for att ga igang
min motivation till traning och det gjorde mig valdigt
gott. Samma sjukgymnast skrev sedan en remiss till
ett gym. Det gav mig mdjlighet att trana innan jag
hade aldern inne.



Evelinas trdaning

”Min iktyos ar inget hinder for min traning.”

Jag ar 18 &r och bor i Karlstad. Anda sedan jag var
liten har jag alltid tranat och rért pa mig. Mina
foraldrar har alltid uppmuntrat mig till rérelse och
min pappa har varit en forebild vad galler traningen.
Fran att jag var 3 till 6 ar var jag med pa gymnastik
och springtavlingar. Nar jag var 6 ar borjade jag dven
spela fotboll och fortsatte spela i 10 ar. Under var
och host fungerade det valdigt bra att trana da det
inte var for varmt foér mig ute. Fotbollen pa somrar-
na var jobbig eftersom jag som de flesta andra med
iktyos har svart med temperaturregleringen och
darmed knappt kan svettas. Det enda stéllet jag da
svettades pa var fotterna, som tyvarr var instang-
da i ett par varma fotbollsskor. Nar solen sken pa
fotbollstraningarna om somrarna provade jag att
doppa huvudet i en hink med kallt vatten och ha en
kylvast pa mig. Inget av det fungerade sarskilt bra
och det var oerhort jobbigt att spela i solen, vilket
jag envisades med att gora da jag ju ville kunna pre-
stera som alla andra i laget. Trots det har jag varit
med pa alla fotbollscuper om somrarna och jag har
aldrig avstatt en match for att det varit for varmt.
Jag har bara fatt anpassa det lite efter min sjukdom.

Hosten 2016 drog jag av mitt korsband och fick sluta
med fotbollen. Jag fick da borja styrketrana pa gym
for att rehabilitera knat. | samband med det borjade
jag dven med vanlig styrketrdning. Jag markte hur
mycket battre jag kunde prestera inne i det svala
gymmet och jag kande hur traningen plotsligt blev
mycket roligare.

Hosten 2017 borjade jag med thaiboxning. Min
mamma var valdigt tveksam till att jag skulle borja
tréana thaiboxning inne i en trang och varm sal un-
der 1,5 timmarspass. Eftersom jag alltid varit envis
och aldrig latit min sjukdom stoppa mig stod jag fast
vid min sak och bérjade trana pa Samurang FC. Jag
upptackte da min sport. Det kdndes som att allt foll
pa plats och att jag hade hittat hem. | borjan var det
saklart varmt inne i den lilla salen men jag markte
snart att jag borjade svettas mer och mer. Jag hade
under de senaste aren kunnat svettas lite grann, vil-
ket var fantastiskt bara det, men efter att ha trénat
thaiboxning ett tag markte jag att jag pa traningarna
nu borjade bli rejalt blot av svett.

Tema: lktyos och traning

Evelina i aktion.

Idag svettas jag fortfarande inte lika mycket som en
person utan iktyos, men jag svettas sa pass mycket
att det gor det maijligt for mig att tréana lika hart som
alla andra i min traningsgrupp. Jag tranar 6 ganger

i veckan pa elitniva och satsar nu pa thaiboxningen
for att se hur langt jag kan komma dar. Min iktyos ar
inget hinder for min traning och det kdanns otroligt
att ha nagonting dar jag kdnner att jag kan ta en
paus. Nar jag tranar ar jag fri och da finns inte min
sjukdom.

Lizas traning

”Jag lyssnar pa min kropp och tar allt i min egen
takt.”

Jag heter Liza och dr 22 ar gammal. Jag foddes med
lamellar iktyos. Min varmereglering ar samre ef-
tersom jag inte kan svettas som alla andra. Nar jag
tranar kommer varmen inte ut genom svettning, all
varme samlas inne i kroppen istdllet. Det blir ganska
pafrestande. Huden blir ocksa torr fortare pa grund
av kroppens anstrangning. Jag kan exempelvis inte
springa hur langt som helst utan att behéva stanna
och vila innan jag fortsatter. Jag har aldrig upplevt
att min iktyos utgjort nagot hinder fér mig nar det
kommer till att trana. Det enda jag behover gora nar
det handlar om traning och anstrangning ar att lyss-
na pa min kropp och ta allt i min egen takt. Efter ett
traningspass later jag kroppen varva ner en stund
och darefter tar jag ett langt harligt bad sa kroppen
mjukas upp.




Information fran regionerna

Region 3 (Ostergstland/Smaland/Gotland/Oland) hade medlemsmadte med bowling i Rackethallen,
Jonkdping den 29 september. 13 medlemmar spelade pa 3 banor och efterat at de lunch till-
sammans. Regionordférande Peter halsade alla valkomna och kassér Ulla bjod pa medhavd fika
innan spelet borjade. Familjen Larsson, som var med pa jubileumshelgen, passade pa att beratta
hur givande och lyckat det var i Angelholm. De hade bl.a. triffat tva ildre tjejer som hade samma

iktyosform som deras 3-ariga dotter Ingrid, vilket va
Monika Lodel

r ett vardefullt moéte for familjen.

Region 2 (Halland) tillsammans med Regionhandi-
kappradet i Halland anordnade en féreldasning med
Jonas Helgessons inspirationsforeldsning, "Vagen
framat”, pa stadsbiblioteket i Halmstad den 4 okto-
ber. Foreldasningen var en del i firandet av Iktyosfor-
eningens 30-arsjubileum forra aret. Jonas ar staup-
pare, skadespelare och har skrivit boken ”Livet ar en
schlager”. Jonas har sjalv en funktionsnedsattning
men later inte det vara nagot hinder for honom.

90 personer kom och lyssnade och inspirerades av
foreldasningen. Det var fri entré och region 2 bjod pa
fika och frukt i pausen. Marie Hogdin, ordférande i
region 2, boérjade med att halsa alla valkomna och
berattade om lktyosforeningen. Vecka 39-41 forra
aret fanns ocksa iktyosutstallningen till beskadan pa
stadsbiblioteket.

Region 8 (Stockholm) gick i stralande hostsol den
20 oktober in pa Vikingamuseet pa Djurgarden.
Vi fick en intressant guidad tur av en kille som
verkligen sag ut som en viking. Vi gick sen runt pa
egen hand och som avslutning tog vi en aktur i
morkret dar vi sag sma upplysta byar och lyssna-
de till vikingakvinnan Ragnhild och hennes saga.
Mycket spannande och larorikt. Vi fikade efterat

i museets café. En mycket trevlig eftermiddag!

Tack Ywonne och Olle som arrangerade allt sa val.
Stig Marve

Foto: Dorota Nygaard

Foton: Stig Marve




Familjevistelse iktyos och narlig-
gande hudsjukomar p3 Agrenska
23-27 september 2019.

Agrenska i Goteborgs innerskar-
gard, Lilla Amundon, ar ett na-
tionellt kompetenscentrum for
sallsynta diagnoser och en unik
motesplats for barn, unga och
vuxna med funktionsnedsattning.
| &r inbjuder Agrenska familjer
som har barn med iktyos och
narliggande hudsjukdomar till

en femdagarsvistelse med skrad-
darsytt program for deltagarna.
Foraldrarna far forelasningar av
experter, deltar i diskussioner och
utbyter erfarenheter. Barnen och
de unga har eget program med
skola, forskola och fritis.

Detta ar ett fantastiskt tillfalle
for familjerna! Alla som varit dar
tidigare vittnar om hur larorikt

och roligt det varit. Ga in pa www.

agrenska.se och klicka pa Famil-
jevistelser och sen Iktyos och las
mer. Ansokan till ”iktyosvistelsen”
ar 6ppen, den stanger 7 juni, och
det gar utmarkt att anséka redan
nu. Har ni fragor, hor av er till
kontaktpersonerna pa Agrenskas
familjevistelser.

Familjevistelserna bekostas av
hemlandstinget, normalt brukar
det inte bli nagra problem med
beviljande. Man soker vistelse-
bidraget fran sitt landsting nar
Agrenska meddelat att man fatt
plats pa familjevistelsen. Det star
mer om detta pa Agrenskas hem-
sida. Vardnadshavare som avstar
fran arbete under vistelsen pa
Agrenska kan ansoka om tillfallig
foraldrapenning fran Forsakrings-
kassan.

Jag rekommenderar varmt dessa
5 dagar pa Agrenska!

Ombudsman Helene

Information fran kansliet

Agrenska ligger
naturskont pa

Lilla Amundon i
Hovas, straxt ut-
anfor Goteborg.

Utbilda/informera blivande fotte-
rapeuter i Stockholm!

Sedan flera ar tillbaka har var med-
lem Kerstin, och ibland medféljande
till henne, i var stockholmsregion
fortjansfullt 2 ganger per ar infor-
merat om iktyos for blivande med-
icinska fotterapeuter pa Axelsons
fotterapiskola i centrala Stockholm.
Det ar viktigt att beratta om hur fot-
terna paverkas och ska behandlas
vid iktyos. Detta ar ett aterkomman-
de inslag i Axelsons utbildning, det
ar mycket givande, uppskattat och
starkande for eleverna.

Kerstin vill nu ldmna over uppdraget
och nu soker vi nagra till som kan
tanka sig att informera fotterapi-
eleverna och aven visa upp sina
fotter, vilket betyder att du ska vara
diagnosbdarare och behéva omsorg
om dina fotter. Du kan fa ersattning
for forlorad arbetsinkomst. Hor av
dig till mig snarast sa berattar jag
mer!

Ombudsman Helene

En familjevistel-
se har betyder
mycket for alla i
familjen.

Visst finns vi - men vi behover
synas mer!

Iktyos och lktyosféreningen har
fatt en del medial uppmarksamhet
under aren. Ni som har bidragit ska
ha stort tack! Medlemmar har stallt
upp och berattat om hur det ar att
leva med iktyos och vi har berat-
tat om foreningen, vad vi goér och
varfor. Ert engagemang har varit
mycket viktigt

For att fa lite battre spridning 6ver
landet undrar jag nu om fler skulle
kunna beratta i t.ex. lokal- eller re-
gionaltidningar om sin diagnos eller
om hur det ar att vara foralder till
ett eller flera barn med iktyos. Vi
behover sprida information pa olika
satt. Kontakta mig garna pa kansliet
sa kan vi bolla idéer!
Ombudsman Helene
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Information fran styrelsen

Iktyosforeningen minskar i antal medlemmar. Det ar oroande.

Var forening har under ett
antal ar antingen okat eller

i princip statt stilla nar det
galler antalet medlemmar

- netto. Ur ett organisations-
perspektiv ar det bra att
kunna visa pa att medlem-
mar stannar hos oss, att

vi far nya medlemmar, att
diagnosbarare och anhoériga
behover oss och att vi har en
stark legitimitet som foren-
ing. Att Iktyosforeningen ar
viktig for dem den beror. Nu
ser vi tyvarr en ny trend.

Efter en genomgang av var kassor
tillsammans med ombudsmannen
ser vi att det ar manga medlem-
mar som inte betalat medlemsav-
gift for ar 2018, trots paminnelse.
Har man inte betalat medlems-
avgift, efter att fatt medlems-
fakturan och paminnelsen, for
innevarande ar tas man bort fran
medlemsregistret.

Medlemsantalet ger styrka
Iktyosforeningen hade, per sista
december 2018, 672 medlemmar,
vilket ar en rejal nettominskning,
40 st. Vi har legat 6ver 700 med-
lemmar under manga ar. Eftersom
medlemmarna ar grunden i allt
féreningen gor, som utgor sjalva
féreningen och som ger styrka
bakom informations- och paver-
kansarbetet, ser styrelsen med
oro pa medlemsutvecklingen. Alla
behovs!

Naturligtvis har vi ocksa fatt en
hel del nya medlemmar, inte
minst familjer som har barn med
iktyos, syndrom och narliggande
hudsjukdom. Men nettoresultatet
blir anda en stor minskning, vilket
ar klart bekymmersamt.

Statsbidraget kan vara i fara
Minskat medlemsantal paverkar
ocksa det statsbidrag vi far fran
Socialstyrelsen varje ar. Statsbi-
draget mojliggor att vi kan bedriva
verksamheter, ha ett kansli, ge ut
var tidning och mycket mer. Som
reglerna for detta bidrag ser ut
idag sa ska en funktionshinderor-
ganisation ha minst 500 medlem-
mar och uppfylla en hel del andra
kriterier. Vi ligger inte i farozonen
i dagslaget gallande medlemmar,
men fortsatter trenden med
nettominskningen ar det mycket
orovdckande. Minskad ekono-

mi paverkar vara verksamheter,
bade for er medlemmar och i

det utdtriktade arbetet. Skulle
medlemsminskningen fortsat-

ta ar efter ar kommer vi forlora
statsbidraget, daven utifran dagens
statsbidragsvillkor.

Oversyn av statsbidraget
Regeringen gav Socialstyrelsen i
uppdrag for ca 1,5 ar sedan att
gora en Oversyn av statsbidraget
till funktionshinderorganisationer.
Inget politiskt beslut ar fattat an
vad som kommer att ske, men det
kan bli s3 att minsta antalet med-
lemmar hojs fran 500 till 700 eller
i varsta fall till 1000. Sa ar i varje
fall forslaget, men det ar ganska
manga organisationer som oppo-
nerat sig mot det. Skulle det bli en
hdjning av minsta antalet med-
lemmar sa ar det inte optimalt for
en liten men mycket viktig organi-
sation som ju lktyosforeningen ar.

Det finns nagra goda forslag i
oversynen, som skulle kunna
gynna oss, men just medlems-
forslaget kan komma att paverka
Iktyosféreningen negativt.
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Med den har informationen vill

vi gora er medlemmar uppmark-
samma pa hur viktiga ni ar i dessa
tva perspektiv: for styrkan i det
arbete lktyosféreningen gor och
for det statsbidrag vi hoppas kun-
na behalla i nuvarande eller i en
eventuell ny form.

Vi kan inte nog betona vikten av
att fortsatta sitt medlemskap i
Iktyosforeningen! Var och en av
er ar viktig nu och framoéver!

Dessutom, vi valkomnar alla
medlemmar att ha synpunkter

pa och forslag till Iktyosféren-
ingens utveckling nar det galler
medlemsaktviviteter och informa-
tions- och opinionsbildning. Vi ar
en 6ppen férening som bygger pa
ideellt engagemang och ansvars-
tagande, nationellt och regionalt.
Som enskild medlem kan du
paverka var utveckling!

Styrelsen

Medlemskap kostar per ar 150

kr for huvudmedlem i ett hushall
och 75 kr for varje annan medlem
i hushallet som vill vara med.




il B-foreningsbrev

Begrinsad eftersindning nir adressat SVERIGE

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

172 27 Sundbyberg

Négra sma ord pad vigen...
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