VERKSAMHETSBERATTELSE 2018

IKTYOSFORENINGEN

Iktyosforeningen dr en rikstéckande funktionshindersorganisation fér de som har ndgon form
av hudsjukdomen iktyos och andra nérliggande hudsjukdomar och deras anhériga. Det finns
négra f4 medlemmar som vill stddja foreningen och som inte dr diagnosbarare eller anhoriga,
t.ex. en profession som regelbundet méter personer med iktyos.

Statsbidraget till Iktyosforeningen for verksamhetséret 2018 var 842 269 kr.

STYRELSEN
Under verksamhetséret har styrelsen bestatt av:

Ordférande Mikael Gédnemo Hissleholm
Ledamot Nina Johansson (vice ordférande) Norrképing
Ledamot Dorota Nygaard Monsterds
Ledamot Philip Janson Bromma
Ledamot Veronica [varsson Goteborg
Erséttare Lisa Anderson Tumba
Ersittare Barbro Silgstrom Séter
Erséttare Karin Malmborg Karlstad
Adjungerad Rose-Marie Nilsson (kassor) Bjarnum
Adjungerad Helene Reuterwall (ombudsman) Sundbyberg

Ordférande viljs pé ett dr i taget. Styrelsen har beslutat att samtliga som sitter i styrelsen ska
vara beredda att ta pa sig ordférandeskapet under minst ett ar. Ledaméterna i styrelsen ér
antingen diagnosbérare eller nédra anhériga.

REVISION

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

Valberedare Agneta Gdnemo (sammankallande) Angelholm
Valberedare Marie Hogdin Halmstad
Valberedare Eva Aberg Mal
STYRELSEMOTEN

Iktyosforeningens styrelse har under 2018 haft tre protokollforda maoten: 3-4/2 som var ett
helgméte, 26/5 och 1/9. Inga arvoden utgar till ledaméter och ersiéttare, inte heller till
revisorer och valberedning,.

MEDLEMMAR
Vid arets slut hade Iktyosforeningen 672 medlemmar. 325 var mén och 347 var kvinnor. Det
ar en minskning med 40 medlemmar frén sista december &r 2017.



Den relativt stora minskningen i ar beror bl.a. pd att ndgra har avlidit under aret, ndgra har
flyttat utomlands och nigra har begirt uttride ur féreningen av andra anledningar. I och med
att det ofta &r flera i ett hushall som dr medlemmar blir nettominskningen 1 ar ganska hog. Vi
har dock dven fatt en hel del nya medlemmar, frimst barnfamiljer.

ARSMOTET

Detta ar hade vi inte arsmoéte 1 samband med den sedvanliga foreningshelgen i maj ménad.
Arsmétet var separat eftersom Ikyosforeningen firade 30-arsjubileum 2018 och anordnade en
stor jubileumshelg i slutet av augusti i Angelholm (se nedan). Arsmétet holls 16rdagen den 26
maj pa Iktyosforeningens kansli i Sundbyberg. Samtliga medlemmar var naturligtvis kallade,
men ndrvarande var endast 20 st. Vi utgick frén att det berodde p4 att vra medlemmar ville
satsa pa jubileumshelgen efter sommaren. Mikael Ganemo omvaldes till ordforande for
ytterligare 1 ar. Jim Backvald avgick som erséttare och Lisa Anderson gick in i1 Jims stille.
Vilkommen Lisa! Efter métesforhandlingen 4t vi lunch och avslutade motet direfter. Arets
stipendiat, Patrik Forslin pd BOSSE — Rad, Stdd & Kunskapscenter, skulle nérvara for att
motta stipendiet men han blev sjuk. Ombudsmannen och ledamoten Philip Janson besokte
Patriks arbetsplats ndgra veckor senare och delade ut stipendiet i nédrvaro av Patriks
arbetskamrater.

IKTYOSFORENINGEN 30 AR, JUBILEUMSHELGEN I ANGELHOLM

Vart 30-&rsjubileum firade vi i Angelholm, dér Iktyosforeningen grundades i augusti 1988 av
nagra familjer som hade barn med nagon form av iktyos och syndrom dér iktyos ingdr. Vi
samlades pa nytt ddrnere, 31/8 — 2/9, pa ett nyGppnat konferenshotell i stadens centrum. Vi
var 114 medlemmar fran 6 manader och uppét. Otroligt glddjande att s& manga barnfamiljer
som inte varit med oss tidigare kom, en hel del av dem var nya medlemmar. Vi bérjade pa
fredagen vid lunchtid med ndgra timmars medicinsk foreldsning om forskningen pa
iktyossjukdomarna. Négra av Sveriges experter pé iktyossjukdomarna foreldste och svarade
pa deltagarnas fragor. Vi hade ocksa inbjudit ldkemedelsforetag att stilla ut och det kom 6
foretag, samtliga har viktiga produkter for personer med iktyos. Pé 16rdagen borjade vi med
att se tillbaka pa vad vi gjort under 30 &r, dela med oss av goda erfarenheter av att vara
medlem i Iktyosféreningen och 6ppnade vart lotteri. Efter lunch var det sociala aktiviteter
anpassade for barn, ungdomar och vuxna. Barnen fick se en jéttefin teaterforestillning, Kung
Krabba, en interaktiv teater som handlade om att inte skrdpa ner 1 naturen och att alla barn ar
kungar och drottningar i sina liv. Ungdomarna begav sig till Rénnehallen och hade nigra
timmar med olika sporter (fotboll, basket, badminton, parkour). De vuxna fick en guidad
visning runt Angelholm. Efter vara aktiviteter kom Engelholms Glass och bjéd p sina goda
glassar. P4 kvéllen hade vi en stor jubileumsmiddag med tal, musik och dans. Sondagen
tillbringade vi i Angelholms fina hembygdspark. 30 medlemmar, mestadels de #ldre barnen
och ungdomarna hade foéranmilt sig for dventyrskldttringen i hoghdjdsbanan Upzone i
hembygdsparken. Ett fantastiskt d&ventyr uppe bland tridtopparna. Vi avslutade helgen med
korvgrillning nere vid fina Rénned i anslutning till hembygdsparken. Det var en mycket
givande och hérlig helg i stor gemenskap! Vi alla dr mycket stolta 6ver var forening som &r sd
viktig for s& ménga med iktyos och deras anhoriga!

Vi erholl ekonomiskt bidrag for barnteatern fran Prins Carl Gustafs stiftelse. Till kléttringen 1
Upzone fick vi bidrag fran Sunnderdahls Handikappfond. Region Sk&ne Habilitering och
Hjélpmedel gav oss ocksé bidrag till helgen.



Flera lakemedelsforetag, forutom de som stéllde ut, gav oss provprodukter till vara
deltagarkassar. Iktyosforeningens stipendiat &r 2016, hudldkaren Nils Hamnerius, gav sin
stipendiesumma till var region Skéne/Blekinge att anvénda till 30-arsjubileet. Tack till alla
som pé olika sitt bidrog till var jubileumshelg!

REGIONERNA

Vara 10 aktiva regioner med styrelser och verksamhet arbetar ideellt for och tillsammans med
de medlemmar inom Iktyosféreningen som bor i respektive geografiska omrade (vi har 12
regioner men 2 av dessa har endast kontaktperson). Vikten av att kunna tréffas regionalt,
utbyta erfarenheter som diagnosbérare och néra anhorig samt gor négot roligt och trevligt
tillsammans dr mycket viktigt for manga medlemmar, inte minst for familjer med barn som
har iktyos. Férutom att bjuda in till medlemstraffar arbetar flera regionstyrelser, och dven
enskilda medlemmar, med informationsspridning om iktyossjukdomarna i det regionala
sambhdllet. Vissa regioner anordnar utstéliningar om iktyos och féreningen pé exempelvis
bibliotek och sjukhusens hudkliniker. Under aret har foreldsningar om iktyos och nérliggande
hudsjukdomar &gt rum. Intressepolitiskt arbete for att skapa fordndringar och forbattringar for
diagnosbérare sker i huvudsak fran riksorganisationen, men ofta 1 samverkan med berérda
regioner.

Har foljer nagra exempel pé regionarsmoéten, medlemsméten och utétriktad information:

* Region Skdne/Blekinge: Regionarsmote med besok pa Hassleholms modelljarnvég.
Information om iktyos har getts till personal p& nydppnad vardcentral 1 Helsingborg.
Regionen var ocksi medarrangdr och virdregion vid vér jubileumshelg i Angelholm.
Regionen har gett ut sitt medlemsblad Ettan tva gdnger under éret.

* Region Halland: Medlemsmote med &dlgsafari i Markaryd. Med anledning av
Iktyosforeningens 30-arsjubileum anordnade regionen en foreldsning av och med Jonas
Helgesson pé stadsbiblioteket i Halmstad. Regionen har ocksa haft utstdllningen om
iktyossjukdomarna pa Asa bibliotek i Kungsbacka och p4 stadsbiblioteket i Halmstad.

* Region Ostergétland/Smdland/Gotland/Oland: Medlemstriff med bowling pa
Racketcentrum i Jonkdping.

* Vistergotland: Regionarsméte pa bisonfarmen Gate 1 Hjo.

* Region Géteborg/Bohuslin: Regionérsmote pa Mollosundsljus, Ellos. Direfter bjods
medlemmarna pa fika pé café i Gokséter. Regionen har haft utstidllningen om iktyos pé tvd
platser under aret; Backa bibliotek och Biskopsgérdens bibliotek i Géteborg.

* Region Ndrke/Sormland: Regiondrsmote i Eskilstuna med besok pd Munktellmuseet samt
eftervarande restaurangbesok.

* Region Dalsland/Virmland: Regiondrsméte med SPA pa Sundstabadet i Karlstad.

* Region Stockholm: Regionarsmote 1 Gamla Stan. Philip Janson foreldste om hur det &r att
leva med blasbildande iktyos. Regionen har ocksé haft medlemsmoéte pd museet Vikingaliv pd
Djurgérden. Vid tva tillfdllen har regionen foreldst for blivande fotterapeuter pa Axelsons
fotvardsutbildning om iktyos och hur fétterna paverkas. Regionen har dven specifikt delat ut
informationsfoldrar till personal och intresserade foréldrar pd Huddinge sjukhus (tillhor
Karolinska), BB-avdelningen for nyfodda barn med sérskilda behov.

* Region Dalarna/Gdstrikland/Hdlsingland/Hdrjedalen: Regionarsmote med besdk pa Go-
Cart-hallen i Vikmanshyttan. Utstéllning om iktyos pa biblioteket i Séter.

* Region Visterbotten/Norrbotten/Lappland: Regiondrsméte 1 Eddahallen 1 Skellefted. Motet
borjade med ett besdk pé Titanicutstillningen.



Iktyosforeningen uppmuntrar gransdverskridande samarbete kring medlemstréffar. Négra
regioner bjuder in dven nérliggande regionmedlemmar till sina m&ten och aktiviteter.

Vara 10 regionstyrelser far ett regionbidrag pa 4 000 kr/ar/region fran riksorganisationen.
Under aret rekvirerade 7 regionstyrelser regionbidrag. De aterstdende regionerna hade pengar
kvar fran forra aret och dessa réckte till de aktiviteter de genomforde.

Ordf6rande i region 2 (Halland), Marie Hogdin, ingér i regionhandikappradet 1 Halland.
Region 4 (Goteborg/Bohusldn) och region 5 (Vistergotland) 4r medlemmar 1
lanssamarbetsorganisationen Funktionsrétt Vistra Gotaland.

KANSLIET

Pa foreningskansliet arbetar var ombudsman och foreningsutvecklare sedan februari 2007.
Foreningen hyr plats av Funktionsrétt Sverige. P4 samma adress huserar flera
funktionshinderorganisationer, vilket dr stimulerande for den som &r ensam anstalld.
Ombudsmannen lyder under féreningsstyrelsen, Hon har dven mycket kontakt med
foreningskassoren som dr arvoderad pa 20 % tjénst. Kassoren har sitt séte 1 Bjarnum, Skéne.

Kansliet dr, tillsammans med regionerna, verksamhetsnavet i Iktyosforeningen.
Ombudsmannen handhar i stort sett alla fragor/arbetsuppgifter férutom foéreningens ekonomi.
Ombudsmannen har naturligtvis hela tiden ett nira samarbete med styrelsen.

Under 2017 har ombudsmannen gett stdd till regionstyrelser i deras verksamheter, vilkomnat
nya medlemmar via ett valkomstkit, tagit emot besok, besvarat fragor per mejl och telefon
fran enskilda medlemmar, olika professioner, myndigheter och likemedelsforetag samt spridit
information om iktyos och foreningen. Hon handhar medlemsregistret och ansvarar for
medlemstidningen, uppdatering av webbplatsen samt administrerar den slutna
facebookgruppen. Hon planerar, genomfor och utvérderar, tillsammans med styrelsen,
foreningshelgerna och regionkonferenserna. Hon har ocksa deltagit 1 moten med myndigheter,
bevakat politiska beslut som kan paverka personer med iktyos och 1 samrad med styrelsen
agerat opinions- och padverkansméssigt i fragor som ror vara medlemmar.

Iktyosforeningen anordnade ingen regionkonferens i ar for ideellt aktiva i vara regioner och
intresserade medlemmar. Var budget tillit inte det eftersom vi la en stor del av vér ekonomi
detta ar pa var jubileumshelg. Ombudsmannen hade huvudansvaret, 1 samarbete med
styrelsen, for planering, genomforande och efterarbetet med jubileumshelgen.

Under aret har ombudsmannen gett rad och stdd till medlemmar nér det géller frigor om
ekonomiskt bidrag fran Forsakringskassan: handikapperséttning och vardbidrag. Detsamma
giller fragor kring bostadsanpassning, t.ex. anpassning av badrum m m. Badrummet &r for de
flesta med iktyos det viktigaste rummet 1 huset/ldgenheten.

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



Varje manad har ett nyhetsbrev gatt ut fran kansliet till regionaktiva och enskilda medlemmar
som anmalt intresse. Frén kansliet har dven salts skrubbvantar, iktyosarmband och Agneta
Ganemos bok "IKTYOS — en handbok for Dig som vill veta mer!”

Véra informationsfoldrar har kontinuerligt skickats ut frdn kansliet och ett oként antal foldrar
och annat informationsmaterial har ocksa skrivits ut fran vir webbplats. Ombudsmannen har
bevakat forskningsutvecklingen pé iktyossjukdomarna och syndrom dér iktyos ingér. Vid
behov har hon vint sig till/radfragat foreningens medicinska expert docent Agneta Gdnemo.

Webbplatsen www.iktyos.se

Var webbplats dr ett viktigt informationsverktyg och den &r flitigt besékt. Den uppdateras
kontinuerligt. Vi tyckte dock den var ganska omodern och dérfor fattade riksstyrelsen beslut
att gora den mer modern i sin layout och dn mer anvindarvénlig. Uppdraget gick till foretaget
Starfields och nu har vi en ny och fin webbplats. Dessutom sparar vi en del pengar, de nya
webbplatsen ar billigare &n den tidigare.

Facebookgruppen

Frén vér webbplats kan man né var slutna facebookgrupp. Gruppen ar mycket aktiv och far
standigt nya medlemmar. Vid arets borjan hade gruppen 378 medlemmar och vid dess 410,
vilket tyder pa ett stort intresse. Gruppens syfte &r att ge plats &t diagnosbérare och anhoriga
till personer med iktyos att kunna ge varandra stdd och tips, stilla frigor kring
iktyossjukdomarna och utbyta erfarenheter. Hir ldgger ombudsmannen &dven upp relevant
hélso- och sjukvardsinformation, forskningsframsteg, intressanta debattartiklar m m. Via var
facebookgrupp far Iktyosforeningen dven nya medlemmar (diagnosbérare och nira anhoriga).

Iktyostidningen — vir medlemstidning

Véar medlemstidning ar ett viktigt organ for véra medlemmar och for de drygt 60
gratisprenumeranterna (vardcentraler, hudkliniker, sjukhusbibliotek, kuratorer, férskolor och
skolor m fl). Vi ger ut den i farg, under aret en 12- och en 16-sidig tidning, och den utkom tva
ganger ar 2018, i mars och september. Septembernumret var ett jubileumsnummer. 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 1 tidningen.

INFORMATIONS- OCH PAVERKANSARBETE

En av Iktyosforeningens viktigaste uppgifter ar att sprida information om iktyossjukdomarna
och bedriva paverkansarbete utifrén ett rattighetsperspektiv sa att personer med iktyos fir en
jamlik och god vard och omsorg i hela vart land och fér sina rittigheter tillgodosedda. Detta
arbetar vi med kontinuerligt.

Foreningen arbetar dven kontinuerligt med att forbittra bemd&tandet, frén samhallets och
allménhetens sida, av personer med iktyos. Har man en séllsynt diagnos dr man ofta utsatt for
fordomar och okunskap. Det géller i princip 1 alla delar av samhéllet.

En jamlik medicinsk fotsjukvird
Under aret har vi fortsatt att paverka de landsting och regioner som énnu inte beviljar
iktyosdrabbade, som har behov, medicinsk fotsjukvard. Fragan ar sténdigt aktuell och det ar



en lang och médosam péaverkansprocess. Det handlar om jémlik sjukvérd oavsett vilken
sjukdom/diagnos man har och oavsett var man bor. Behoven ska styra.
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 fir skdta dem
pé egen hand eller betala fullt pris hos fotvarden. Det handlar i méngt och mycket om
okunskap om denna sdllsynta diagnos samt att det &r en ekonomisk friga for
landstingen/regionerna. Iktyosforeningen finner detta djupt oréttvist och det rimmar mycket
illa med en jamlik vard 6ver landet. Under aret har vi bl.a. haft en debattartikel 1 Nerikes
Allehanda (NA) eftersom Region Orebro lén #r ett av de landsting som tydligt markerat att det
bara 4r personer med svar diabetes som kan 4tnjuta subventionerad medicinsk fotsjukvéard. Vi
har ocksa varit i kontakt med en ldkare som tycker att regionen brister i frigan och vi hoppas
pa att hen kan hjélpa oss till en fordndring.

Hilso- och sjukvarden samt omsorgen

Flera véardcentraler och hudkliniker i Sverige dr sedan manga &r prenumeranter pa
Iktyostidningen. Vi har under aret salt Agneta Ganemos bok "IKTYOS — en handbok for Dig
som vill veta mer!”.

Vara infofoldrar har bestillts och dven skrivits ut fran var webbplats. Fortsittningsvis hor
kuratorer, hemtjdnstpersonal och personal pa olika typer av boende av sig for att {3
information och stdd i hur de pa bésta sitt kan ge god omvérdnad till en
boende/patient/brukare med iktyos. Vi ser en 6kning ar frén ar nér det géller rekvirering av
vért informations- och férdjupningsmaterial riktat till sjukvarden/omsorgen.

Foreldsningen var region Stockholm gjort tva ganger i ar for blivande fotterapeuter pa
Axelsons Fotvardsutbildning &r aterkommande varje ar, vilket ar mycket uppskattat av
utbildningen och de blivande fotterapeuterna. Var medicinska expert Agneta Gdnemo har
foreldst om iktyossjukdomarna for sjukskdterskor och underskéterskor pa
universitetssjukhuset i Malmo. Med vid dessa tillféllen var Agnetas son Mikael Ganemo,
ordforande i Iktyosforeningen, som berdttade hur det 4r att leva med en svar form av iktyos.
Agneta har under ret ocksé varit i kontakt med och traffat familjer som under dret fatt barn
med iktyos.

Mote patient och likarstuderande

Under rubriken “Det professionella forhallningsséttet 1 patient-ldkarmotet” for ldkarstudenter
som bérjar sin utbildning pa hostterminen 2018 fick Iktyosféreningen en forfragan fran
lakaren Anna Gutniak pa Karolinska institutet om deltagande i en diskussion om bemétande,
forhallningssatt och respekt. Syftet med “projektet” &r att ldkarstuderande redan frén bérjan i
sin utbildning ska fa méta personer med olika behov av hilso- och sjukvéard och diskutera vad
som &r viktigt i sjalva motet med en patient. Tvd av vara medlemmar, Maria Sandstrém och
Philip Janson, var med i de tvd métena under hdsten som “experter” for att informera samt
diskutera med och svara pa fragor fran lakarstudenterna kring vikten av ett bra bemétande och
hur personer med en sillsynt diagnos kan kédnna infér métet med en ldkare som inte alltid
forstar eller har kunskap kring diagnosen. Ofta ar patienten mer kompetent och kan sin
diagnos béttre. Det handlar om en professionell utveckling for studenterna och
forhoppningsvis ska “projektet” kunna leva vidare for kommande ldkarstuderande inte bara pa
Karolinska institutet utan pé andra ldrosdten. Anna Gutniak har férhoppningen att kunna



skapa ett kartotek av personer/patienter fran skilda sjukdomsgrupper som regelbundet kan
stélla upp for information/diskussion tillsammans med lékarstudenter termin 1.

Maria, Philip, representanter fran andra sjukdomsgrupper samt studenterna tyckte det var tvd
mycket virdefulla moten.

Enkéatundersokningen infor valet 2018

I och med att ar 2018 var ett valér stillde Iktyosforeningen infor valet 6 fragor till varje
riksdagspartis ansvarig for funktionshinderpolitiken. Fragorna handlade om pa vilket sitt man
vill forbittra villkoren for personer med funktionsnedséttning och om hur man ser p4 och hur
man vill férbittra den bristande hélso- och sjukvarden samt omsorgen for personer med
sillsynta diagnoser, med iktyossjukdomarna som exempel. En av frigorna belyste dven
statsbidragsvillkoren. Samtliga partier svarade, de flesta ganska utférande, och
sammanstillning gjordes. Vi kommer naturligtvis folja upp det rikspolitiska arbetet med véra
fragor och partiernas svar under innevarande mandatperiod. Riksférbundet Sallsynta
diagnoser tog del av vér enkétundersékning och publicerade en sammanfattning i sina sociala
medier och pa sin hemsida. Det dr dven ett bra underlag for dem i det intressepolitiska arbetet.

Forskolan/skolan

Under 2018 har bade forskole- och skolchefer och dito personal kontaktat Iktyosforeningen
for att fa rdd och stod hur de pa bista sétt ska stotta ett barn/en elev som har iktyos. Det géller
aven skolkuratorer och skolskoéterskor. Huden behdver omsorg ibland flera gdnger om dagen
och det kan eleven behdva hjdlp med, dven anpassningar géllande temperaturen inom- och
utomhus. Vart informationsmaterial om barn med iktyos som borjar férskolan/skolan ér
vardefullt for de olika yrkeskategorierna. Vi har ocksa gett stod till fordldrar som har barn
med iktyos infor forskole- och skolstart. Det ér av allra storsta vikt att bdde personal och de
Ovriga barnen och deras foraldrar far adekvat information om vad det innebir att ett barn med
iktyos borjar forskolan/skolan. Det kan intréffa att missforstdnd, och i vissa fall
missforhéllanden, medfor svarigheter som péverkar barnet negativt. Har forsoker
Iktyosforeningen att hjlpa till/medla sé att forskole- och skolgéngen blir sd bra som mgjligt
for framforallt barnet och fordldrarna, men &ven for de andra barnen och pedagogerna.

Media

Ett storre reportage i text och bild om iktyos och behandling i hudterapeuternas
branschtidning Hudterapeuten. Vér riksstyrelseledamot Philip Janson beréttade 1 tidningen
LANS-nytt (medlemstidning for Psoriasisforeningen i Stockholms ldn) om hur det &r att leva
med den svara formen blasbildande iktyos. Iktyosforeningens medicinska expert Agneta
Géanemo, som &ven &r regionordforande i var region Skéne/Blekinge, blev infor vart 30-
arsjubileum intervjuad i tidningen Halld Angelholm om iktyossjukdomarna och om sina
manga ar som engagerad medlem/aktiv/riksordférande i Iktyosféreningen. I Nerikes
Allehanda (NA) hade vi en debattartikel om att ritten till medicinsk fotsjukvard inom Orebro
lans landsting asidositts for personer med svar iktyos, det dr bara diabetiker som kan &tnjuta
subventionerad fotsjukvard. Se vidare under rubriken ”En jamlik medicinsk fotsjukvérd”.

EXTERNA MOTEN, KONFERENSER M M
Ombudsmannen har deltagit i f6ljande:
- 31 januari. Projektavslut, Riksférbundet Séllsynta diagnosers projekt ”Séllsynt
overgang”. Om 6vergangen fran barn till vuxen inom varden.



- 28 mars. Mote med ABF Stockholm om ett mjligt framtida samarbete, exempelvis
studiecirklar och punktinsatser foreningsutveckling/paverkansarbete.

- 21 april. Riksforbundet Séllsynta diagnosers drsméte.

- 17 maj. Mote, tillsammans med nigra diagnosbérare och anhériga, med ldkaren och
lakaren/forskaren Maarten de Chateau. Han &dr verksam i lokaler i Science Park,
Karolinska institutet. Maarten och ett forskarteam, nationellt och europeiskt, arbetar
med att ta fram en verkningsfull behandling f6r det svara och séllsynta syndromet
Netherton syndrom, dér iktyos dr ett av symtomen.

- 21 maj. Dialogforum med IVO (Inspektionen for vard och omsorg)

- 20-21 oktober. Riksforbundet Sillsynta diagnosers hostmote. Séllsyntas
medlemsforbund arbetade under temat Hur kan vi ta makt?”, bade som enskild med
en sdllsynt diagnos och som forening, utifrdn den specifika problematik det innebér att
ha en séllsynt diagnos och/eller vara forédlder till ett barn med en sillsynt diagnos. Vi
la ocksé forslag pé bra former for samverkan 6ver foreningsgranserna for att
ytterligare ge styrka i informations- och paverkansarbete. Ett mycket virdefullt och
inspirerande hostmote.

SAMARBETE MED ANDRA ORGANISATIONER

Riksforbundet Sallsynta diagnoser

Iktyosforeningen dr medlem i Riksforbundet Sallsynta diagnoser och véra kanslier ligger vigg
1 vigg. Vi har ett kontinuerligt samarbete, deltar pa deras drsmoten, hdstméten och
konferenser/seminarier. Vi foljer och stodjer naturligtvis de fragor som riksférbundet arbetar
med for att skapa forbéttrad livskvalitet for alla med séllsynta diagnoser. Ombudsmannen
deltog 1 riksforbundets hostmote.

Nordiskt och europeiskt samarbete

Vi har under aret haft kontakt med de nordiska sdvél som de europeiska iktyosféreningarna
gillande erfarenhetsutbyte. Pa vart 30-arsjubileum hade vi representation frdn den norska
iktyosforeningen. Iktyosforeningen ingdr i ENI (European Network for Ichthyosis), ett
ndtverk av europeiska iktyosféreningar. Vi har kontakt nér det géller bl.a. forskning pa
iktyossjukdomarna och syndrom dér iktyos ingér. P4 ENI’s arsmdte 2018 deltog inte
Iktyosforeningen.

HOGSPECIALISERAD VARD OCH FORSKNING

Specialiserad vérd och forskning pa iktyossjukdomarna bedrivs péd Akademiska sjukhuset 1
Uppsala, det s.k. gendermatosteamet pa hudkliniken. Vid Skénes universitetssjukhus i Lund
finns ocksé en ldkargrupp med specialitet pé séllsynta och &rftliga hudsjukdomar. Sverige har
samarbete 1 forskningssammanhang med ldnder 1 Europa och USA.

Iktyosforeningen har under aret haft kontakt med forskare inom ldkemedelsforetaget Sixera
Pharma AB 1 Sverige. Foretaget har sitt séte 1 Science Park vid Karolinska institutet i Solna
och de samarbetar 1 sin forskning med europeiska forskare. De arbetar nu med att ta fram ett
lakemedel for verkningsfull behandling av det séllsynta och svéra syndromet Netherton
syndrom, dar iktyos &r ett av symtomen. For tillfdllet pagar pre-kliniska toxstudier som ska
leda till kliniska provningar. Iktyosforeningen och de medlemmar som har Netherton syndrom
kommer involveras och vi far fortlopande information om héndelseutvecklingen. Vi besokte
forskningsledaren Maarten de Chateau i maj i 4r, se ovan externa moten.



AVSLUTNING

Ar 2018 har p& manga sitt priglats av att Iktyosforeningen fyllde 30 &r. Sjélva
jubileumshelgen i Angelholm var fantastisk och det finns sannerligen mycket att med glédje
och framgéng se tillbaka pd under de 30 ar foreningen funnits och verkat for och tillsammans
med sina medlemmar. For de nya familjerna med barn med iktyos, som inte varit med oss
tidigare pd vara triffar, var det enligt deras utsago en mycket minnesvérd jubileumshelg. Man
ar inte ensam, det finns andra 1 samma situation och vi kan st6tta varandra och vi kan alla
hjélpas &t att bygga vidare pé vér fina forening.

Iktyosforeningens utveckling fran att ndgra familjer med barn med iktyos &r 1988 slot sig
samman for att bryta ensamheten samt okunskapen och ointresset frén ett omgivande
sambhélle till idag da vi dr en del av den svenska funktionshinderrérelsen, med statsbidrag
sedan 2007, &r vi mycket stolta over. Statsbidraget tillsammans med ideellt aktiva nationellt
och regionalt har mojliggjort var positiva utveckling; ekonomiskt stdd till regionerna, ett
kansli med en anstédlld ombudsman, framtagandet och utvecklingen av vért
informationsmaterial, vart stod till forskolor/skolor, dldreomsorgen och dvrig
sjukvard/omsorg, iktyosutstdllningar, var medlemstidning, kontakter med forskare i Sverige
och utomlands och en hel del annat viktigt for att sétta fokus pé iktyossjukdomarna och de
som dr bérare av dem.

Iktyosforeningen har under alla ar arbetat for att personer med iktyos och nérliggande
hudsjukdomar ska fa sina réttigheter tillgodosedda pa ett antal omréden i vart samhalle, vi
uppmaérksammar oréttvisor och ojdmlikheter och vi sprider kunskap om iktyos. Det ska vi
fortsdtta med.

Som en fin avslutning pa 2018 anordnade Iktyosforeningen en insamling till Musikhjélpen. Vi
uppmuntrade medlemmar och vénner att ge ett bidrag till var insamling, frin féreningen gick
det inte ut nagra pengar. Arets musikhjélpstema var Alla har ritt att funka olika”, till férmén
for personer med funktionsnedséttning i varlden. Ett av Musikhjélpens inslag pd SVT
handlade om en liten pojke med svar iktyos i Guatemala och hur svért det var for hans fattiga
familj att ha rdd med nodvéndig lindring for hans hud. Det sporrade oss att agera for drets
temal

Tack alla som pé olika sitt bidragit till vart verksamhetsar 2018 och &ver huvud taget till allt
framgangsrikt arbete under vara géngna 30 ar. Med gliddje ser vi tillbaka pa jubileumsaret och
tar nya friska tag mot 2019!
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