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Bista bisae!

Sommaren ar 6ver och Iktyostidningens andra nummer 2019 &r nu ute.

Var foreningshelg 1 Sater var mycket lyckad och det kan du ldsa om har. Vi har ett efter-
fragat tema om barn med iktyos 1 férskolan/skolan. Vad ar bra att tdnka pa fér barnet,
foraldrarna och pedagogerna? Nagra medlemmar delar ocksa sina erfarenheter. Region
Skane/Blekinge var manga pa sitt arsmoéte pa chokladmuseum. Vi ar oroade for de 6ka-
de restnoteringarna pa lidkemedel och att manga medlemmar inte betalat medlemsav-
giften for 1 ar. Dessutom en artikel om badkar med MicroSilk som nu lanseras 1 Sverige.

Pa sista sidan nagra klurigheter.

God Liisning!

Innehall

Ledarsidan........cccccoeeeieiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeee
Foreningshelgen 1 Sater..............cccoeeennnnnnns
Tema: Barn med iktyos i forskola/skola.......
Info regioner och kansliet.............cccevveeeeee.n.

MICTOSIIK. ..vvvviiiiicieeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 1
Klurigheter.......cccoooveeiviiiiieeiiiiiiee e,

Néasta nummer av Iktyostidningen utkommer i mars 2020. Valkommen att skriva i var
gemensamma tidning! Materialet ska vara kansliet tillhanda senast mandag den

17 februari nasta ar.

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 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.

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: Dokumentkopia.

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.



Sa ovantat!

Jag ar arets stipendiat. Hur stort &r inte det?
Jag &r sa glad och 6verraskad. Tack sa mycket
Iktyosforeningen!

Det ar ju faktiskt Eriks fortjanst att vi ar medlem-
mar i Iktyosféreningen. Vi bor i Norrkdping och
tillhor region 3 (Ostergétland/Smaland/Gotland/Oland).
Erik ar min yngsta son och har iktyos och en funk-
tionsnedsattning.

Vi har varit med i Iktyosforeningen sedan Erik var
1-2 ar. Att fa kdnna att vi inte &r ensamma och att
veta att jag har andra i Iktyosféreningen som jag
kan fraga om rad och dela erfarenheter med har
betytt och betyder mycket for mig. En forening med
sa mycket varme och hopp och alla goa” véanner
som jag fatt genom aren ar fantastiskt.

Med vanliga vardagar med ovanliga inslag sa
traskar livet pa. Erik som nu ar 24 ar har flyttat
hemifran till en gruppbostad med egen lagenhet.
Det ar verkligen héaftigt. Det ar precis det jag under
senare ar onskat for Eriks del. Som vilken ungdom
som helst ville jag att han skulle fa frigora sig, bli
vuxen. Det har nu slagit in. Det funkar jattebra, Erik
ar saaa nojd och gillar sin lagenhet, grannarna och
personalen.

For min del ar det mycket tufft, vilket jag insag ti-
digt, men for att sjalv ocksa 6verleva och orka som
mamma, kvinna och sambo sa var det ratt, men
absolut inte latt.

Gruppbostaden ar bra och det tar ju tid att lara
kdnna Erik som person och inte bara se till omvard-
naden, dven om den i Eriks fall ar omfattande. Bra
kan bara bli battre!

Ledarsidan

Nu ska Erik och jag aka pa aventyr for stipendie-
pengarna jag fatt. Det blir nog nagon hotelléver-
nattning med bad/spa och 4ta pa

restaurang for det gillar Erik.

Kanske att vi under hosten letar upp nagot upptra-
dande av Mora Trask for det ar fortfarande Eriks
favoriter. Nu kan ju personalen félja med Erik, jag
har faktiskt lyssnat fardigt pa Mora Trask.

Om vart daventyr kommer jag beréatta vid ett annat
tillfalle.

Jag vill avsluta ledarsidan med att tacka for allt som
Iktyosféreningen bidragit med under alla ar.
Den &r och har varit sa viktig for oss!

Halsningar
Nina och Erik

Stipendiemotiveringen:

”Nina Johansson har under manga, manga ar varit med
i Iktyosforeningen. Hon har varit med i riksstyrelsen,
och ar det fortfarande, och dar innehaft olika poster.
Hon har varit foreningens ordférande under nagra ar.
Nina har ocksa anordnat flera traffar i Norrkdping som
hon har tagit stort ansvar for. Dessutom har hon varit
ordférande i region 3 (Ostergdtland/Smaland/Oland/
Gotland).

Nina ar en vardig stipendiat som med sitt goda humor
alltid spridit mycket gladje omkring sig.”




Foreningshelgen

Stor gemenskap i den lilla vackra trastaden Sater!

Pa Iktyosforeningens arliga féreningshelg i maj,
innehallande bl.a. vart arsmote, deltog 53 medlem-
mar i alla aldrar. Det gamla stadshotellet med anor
fran 1600-talet bjod pa inbjudande atmosfar nar vi
checkade in.

Pa fredagskvallen grillade vi korv i den fina folkpar-
ken Saterdalen, pa dansbanan intill den porlande
Ljusteran. Stamningen var pa topp och den kryd-
dades ytterligare nar vi fick beskada en jattefin
folkdansuppvisning. Som gradde pa moset blev vi
medlemmar inbjudna att dansa pa slutet av evene-
manget. En harlig borjan pa var helg!

Arsmotet holls pa l6rdagen. Verksamhetsberattel-
sen och arsredovisning klubbades och styrelsen
beviljades ansvarsfrihet. Mikael Gdnemo omvaldes
till ordférande pa ett ar. Regionerna berdttade om
sina verksamheter. Sammantaget har 2018 varit ett
handelserikt ar med jubileumshelgen som hojd-
punkten. Féreningen noterar dock forsattningsvis
stora bekymmer med villkoren for statsbidrag nar
det galler regionverksamhet. Det d&r mycket svart
att uppratthalla 10 fungerande regioner. Har maste
vi alla hjalpas at att ta ett gemensamt ansvar for
Iktyosforeningens fortlevnad.

Nagra andra viktiga fragor diskuterades, bl.a. be-
kymret med restnoteringar av vissa lakemedel som
drabbar manga med iktyos. Lds mer om det pa sid
10.

Efter arsmotet fick vi en guidad tur i Sater i det fina
lilla sagotaget TURIs.

Pa eftermiddagen var det sociala aktiviteter, las mer

om dessa pa ndasta sida. Pa l6rdagskvallen underholl
Andreas & Andreas pa hotellet med skon sang till
gitarr.

Pa sondagen var det popular kurbitsmalning under
ledning av var medlem Kristina Hed. Tack Kristina!
Darefter var det lotteridragning som bjod pa en
mangd fina priser. Tack till alla som bidrog till det
dignade prisbordet!

Sater i varskrud, folkdansens virvlar och var lotterigeneral Terje
i saljtagen.

Efter lunch pa sondagen var det dags att packa
ihop. Tack for en fin helg i stor gemenskap! Stort
tack till alla ni i region 10 som mojliggjorde vart
fina program. Tack till vara fotografer och tack till
alla medlemmar som deltog. Jag tycker det kdanns
som en stor familj nar vi ses, en familj som ocksa
garna tar emot fler medlemmar i gemenskapen.

Helene Reuterwall



Foreningshelgen

Biografmuseet dr det enda i Europal!

34 vuxna och barn besokte museet. Det har funnits i Sater
sedan 1989. Ytan ar 850 m2 och har byggts upp i rum
fran olika tidsepoker och miljéer, som tillsammans visar
en utstallning dver den rorliga bildens historia. Pa bio och
pa TV. Har kan man sitta pa harda trabankar och kolla bio,
men dven den allra modernaste sittkomforten. Museet
visar TV-historia med féremal som film- och TV-kameror
samt kontrollpaneler. Sveriges forsta OB-buss (Outside
Broadcasting) finns har och den majliggjorde direktsand-
ningen av VM-finalen i fotboll 1958 mellan Sverige och
Brasilien. Matchen gar att se i den gamla OB-bussen.

Biografmuseet ar val vart ett besok! TV-hérna pa 1960-talet.
Barbro Sélgstrém

"Det
var roligt, spannande,
larorikt och kul. Man fick veta
hur det sag ut forr nar man t.ex. sag
pa bio. Kul att se vilka filmer och pro-
gram man tittade pa forr. Ocksa kul

att titta i OB-bussen.”
Wendela 12 ar

Mentalvardsmuseet

Museet ger en unik inblick i livet pa ett “statligt
hospital” fran 1900-talets borjan fram till idag. Var
guide tog emot oss pa utsidan och var resa boérjade.
Vi tar oss fram genom olika rum och epoker. Forst
far vi hora om de olika avdelningarna, vilka som
kunde tankas bo dar, behandlingsmetoder och vi fick
se olika foremal som anvandes till behandlingarna.

| ett rum star sangar pa rad, ovanfor sitter svart-

vita portrattbilder. Vi far del av gripande livséden.
Guiden Lars berattar om en kvinna som kom till
Sater i 20-arsaldern efter att hon avvikit som piga.
Hon hade antagligen drabbats av utmattningdepres-
sion. Hon avled pa hospitalet i 70-arsaldern. Det var
vanligt att man sdkte "medicintekniska” forklaringar
till psykisk sjukdom. En mans journal beskrev att
han blev psykiskt stord efter ett benbrott, han var
lantbrukare och kunde sen inte arbeta och boérjade

Museet ar bl.a. inrymt i en f.d. sovsal for “lugna kvinnor”.

Sondagens

missbruka alkohol. Sa kraftigt férenklat utvecklade I::;Fr:rsg
han psykisk sjukdom p.g.a. ett benbrott. Kristina

Hed larde
Besoket pd Mentalvardsmuseet lamnade ingen z;s'ElLIIrdet

oberdrd och vi avslutade tillsammans pa basta satt -
med fika i solen.
Veronica lvarsson




Barn med iktyos och syndrom dar iktyos ingar ar
precis som alla andra barn - férutom att de har
nagon form hudsjukdomen iktyos.

De flesta barn i vart land borjar forskolan sa smaningom, nagot manga barn
med nyfikenhet och ”pirr i kroppen” ser fram emot. Ny miljo, nya barn att
leka med och lara tillsammans med. Forhoppningsvis snalla och deltagande
pedagoger. Nagra ar utbildade forskollarare, andra ar barnskotare. Lek och
larande inom- och utomhus. En férberedelse fér ungdoms- och vuxenlivet
tar sin borjan pa forskolan.

Ett barn med iktyos, syndrom dar iktyos ingar och andra narliggande hud-
sjukdomar har speciella behov som bade férskolan och skolan behéver ta
hénsyn till. Behov som barnet har ratt att fa tillgodosedda och fa hjalp med
sa lange barnet inte kan skota sin hud och darmed sitt valmaende pa egen
hand. Det ar dessa behov, bemdtande, inkludering och trygghet i barn och
elevgruppen och hur ledningen och personalen pa forskola/skola pa basta
satt kan tillgodose detta vart temat handlar om.

Och kom ihag: Det som &r bra for barn med iktyos ar bra for alla barn!

Tema: Forskola/skola

Utdrag ur férskolans laro-
plan, reviderad 1 juli 2019.
”"Grundlaggande varden:

Forskolan ingar i skolva-
sendet och vilar pa demo-
kratins grund. Av skollagen
framgar att utbildningen i
forskolan syftar till att barn
ska inhdamta och utveckla
kunskaper och varden.
Den ska framja alla barns
utveckling och larande
samt en livslang lust att
l[ara. Utbildningen ska ock-
sa formedla och forankra
respekt for de manskli-

ga rattigheterna och de
grundldggande varderingar
som det svenska samhallet
vilar pa.”

Vidare ska var och en som
verkar inom forskolan
framja aktning fér man-
niskolivets okrankbarhet,
individens frihet och inte-
gritet, alla ménniskors lika
varde och jamstélldhet.
Inget barn ska bli utsatt for
diskriminering pa grund av
t.ex. kon, etnisk tillhérighet
eller funktionsnedsattning.
Forskolan ska spegla de
varden och rattigheter som
uttrycks i FN-konventionen
om barnets rattigheter. Ut-
bildningen ska darfor utga
fran vad som bedéms vara
barnets basta, att barn

har ratt till delaktighet och
inflytande och att barnen
ska fa kannedom om sina
rattigheter.




Barn med iktyos i forskola

Det dr nervést att som férélder Iémna sitt barn till férsko-
lan fér férsta gdngen - sdrskilt om barnet har iktyos med
allt vad det innbdr. Men det finns sétt att skapa trygghet
for férdldrar barn och personal. Vi har pratat med Hanna
Heier, forskolldrare och avdelningsansvarig pa férskolan

i Bjérkbacken i Tumba, om hur de arbetar fér att skapa
trygga férutsdttningar fér barn med iktyos.

Vilka anpassningar har ni gjort i férskolemiljé och
verksamhet fér barn med iktyos?

Gallande den fysiska miljon behover vi arbeta med
tva saker: temperaturreglering och solskydd. Vi har
ett 20-tal barn pa avdelningen men det ar sallan
manga barn pa samma plats. Det gor det enklare
for oss att halla temperaturen stabil. Det finns ocksa
solskydd, markiser och termometrar dverallt. Vi har
en portabel AC. Under semesterperioder kan den
flyttas med, da vi ofta slar ihop verksamheten med
andra forskolor.

Utemiljon ar anpassad med segel och pergolatak
over sandlddorna och vi har flera trad. Vi har satt
upp vattenstationer for att kunna erbjuda bade lek
och svalka. Nyckeln @r att tanka och agera smart -
anpassningarna gynnar alla barn!

Avdelningsansvarig har den overgripande kollen pa
barnets behov, rutiner och handlingsplan for akuta
situationer. Dagligdags finns det alltid en pedagog
som har ett extra ansvar for barnet och som tar
hand om smarjningen. Vi forsoker se till att det ar
samma person som gor den dagliga smorjningen
tillsammans med barnet, detta for att skapa trygg-
het och tillit, aven om alla pedagoger har god insyn
i rutinerna.

Eftersom iktyos kan leda till akuta tillstand ar det
viktigt att vi alltid har uppsikt och ar pa var vakt. Vi
behover hela tiden ligga steget fore for att undvika
situationer som kan uppsta vid exempelvis tempera-
turvaxlingar eller fysisk aktivitet.

Vi har I6pande reflektionsméten inom personal-
gruppen utifran mojliga forbattringsarbeten. Vi har
ocksa regelbundna avstamningar med foraldrarna.
Det ar viktigt att ha ett bra samarbete och pagaende
dialog, sarskilt infor arstidsskiften.

Forskola/skola: medlemmar berattar

Vilka tips har ni till andra forskolor som har barn
med iktyos?

Anpassa verksamheten efter barnet, istdllet for
tvdrtom -

se exempelvis till att det finns maojligheter for barn
att vélja aktiviteter efter intresse, vilket samtidigt
underlattar arbetet for oss pedagoger. Da kan bar-
nen sjalva valja istallet for att nagon behover styra
dem.

Sjukdomen kan ge mdjligheter istdllet for begréns-
ningar -

alla forbattringar som gynnar ett barn med iktoys
gynnar samtidigt alla andra barn i verksamheten.
Det gar exempelvis alldeles utmarkt att géra en
utflykt till en park mitt i sommaren eller dka pulka
pa vintern. Arbeta med de forutsattningar som finns
och se till att det blir genomforbart.

Reflektera regelbundet -

inom personalgrupp och tillsammans med féraldrar,
men ocksa med barnet. Hur kan vi gemensamt gora
saker battre? Hur kunde vi ha hanterat en uppkom-
men situation annorlunda? Hur tycker du att vi ska
skydda oss mot solen. Bygg tillit med barnet genom
att inkludera det i samtalet, vilket blir allt 1attare
med tiden da barnet blir dldre.

Micke och Lisa har samtalat med férskolldrare Hanna Heier




Forskola/skola: medlemmar berattar

Informera mycket och sta pa dig!
Min dotter Linnea har har i
Saters kommun inte haft nagra
storre problem att fa hjalp. Jag
har varit 6ppen med vad Linnea
behover, formedlat tips och
idéer hur férskolan och skolan
kan ga tillvaga for att hjalpa till.
Lekplatsen ska vara under tak/
parasoll, pysse- och mellisbord
pa garden ska inte sta mitt i so-
len t.ex. Det ar bra for alla barn.

Innan Linnea fick plats pa férsko-
lan pratade jag med kommunen
och gick aven till férskolan nar
hon fatt sin plats och pratade
med personalen. Boken om
iktyos samt filmen har persona-
len fatt ta del av, likasa forald-
ranra pa ett mote med dem.

Linnea har haft en resurs pa
forskolan och har idag en resurs
pa skolan som hjalper henne
om hon behdver smorjas, byta
klader och se till att hon inte blir
for varm. Vi lamnar salvor och
klader i ett litet rum. Frys till kyl-
vast och kylklampar har viien
byggnad i anslutning till hennes
skola.

Som foralder maste man vara
valdigt tydlig och stamma av att
saker och ting fungerar och alltid

ha en 6ppen dialog.
Barbro Sélgstrém

Oro lindras genom foérberedelse och information!

Vi bor i Géteborg och har tva séner med lamellar iktyos, en som nu
ar i skolan och en i forskolan. Det har flutit pa ratt bra, men det finns
en del problem som behoéver och har behovts hanteras.

Oron finns dar for en familj som star infor férskole- och skolstart.
Kanske finns framforallt oron for hur mitt barn ska tas emot, inte
mest for hur det ska gd med resurs, smorjning m m? Kommer nagon
vilja halla mitt barn i handen? Vad ska andra foraldrar sdga? Tankt
om hen inte blir bjuden pa kalas?

Pedagogerna fick mycket information fran oss och vi har alltid upp-
manat dem att bade reagera och informera oss om nagot skulle
hinda kopplat till iktyosen. Arligt talat har det bara hint en géng pa
en och en halv forskoletid.

Vi har under aren stott pa fantastiska pedagoger som stallt nyfikna
fragor samtidigt som de hanterat vara killar som vilka barn som helst.
De har inte behovt extraresurser enligt var bedomning, férutom lite
stodsmorjning da och da. En gang var det problem med smorjning
med solkrdm innan barnen skulle ut och leka. Det var sommar och
harlig sol. Vi kunde inte uppfylla kravet att han skulle vara smoérjd
med solkrdm innan han kom till féskolan. Pedagogen menade att hon
minsann inte skulle smorja 15 barn innan de gar ut, da kommer de
aldrig ut. Jag upplyste vanligen om att vi enbart pratar om ett barn i

det har fallet. Da skruvade hon pa sig och sen var saken utagerad.
Veronica Ivarsson

Vi ar mycket néjda med forskolans assistans!

Var dotter gar i en vanlig forskola varav en avdelning har barn
med funktionsvariationer. Fyra ordinarie “fréknar” varvar as-
sistant till dottern. Assistansen innebar stimulerande av dtande
och nu ater hon ganska bra, komplettering av sondmat vid
behov, smorjning och kamning vid behov, stimulans till aktivi-
tet i skugga vid soliga dagar och att ge allergimedicin vid behov.
De ar dven inforstdadda med att satta ny knapp for sondmatning
om den gar sonder.

Forskolans personal har varit valdigt positivt installda till assis-
tansuppgifterna. Skolan bestaller sondmat ocn mixar sjdlva pa

plats varje dag.
Bearice Larsson

Stort tack till er som bidragit med era erfarenheter till
vart tema!

| var aktiva slutna facebookgrupp kan ni som ar intressera-
de dela era erfarenheter av att ha barn med iktyos som har
gatt pa eller ska borja pa forskolan eller i skolan.

8



INFORMERA!

Som tidigare beskrivits sa ar det viktigt att forskolans
och skolans personal har kunskap om iktyossjukdo-
marna, sa barnet far sina behov tillgodosedda och
for att pa basta majliga satt motverka eventuellt
utanférskap i barn- och elevgruppen.

Det ar ocksa lampligt att foraldrarna till de andra
barnen pa forskolan/skolan informeras om vad
iktyos ar och vad det innebar.

Sist, men inte minst, alla barn pa atminstone den
avdelning det diagnosbarande barnet gar pa tycker
vi ska informeras. P3 deras niva.

Fran lktyosfdreningen

Till ledning och évrig personal:
Informationsmaterial “Nar ett barn med iktyos
borjan forskolan/skolan”. Rekvireras fran forenings-
kansliet eller |ds och skriv ut fran var hemsida www.
iktyos.se. Klicka pa ”Lasmaterial” pa forstasidan,
sedan pa ”Informationsmaterial, tips & idéer”.

Till 6vriga barns fordldrar:

Iktyosforeningens informationsfolder i farg om
iktyossjukdomarna och Iktyosforeningen. Rekvireras
fran kansliet. Bra att ldgga i barnens/elevernas fack
eller dela ut direkt till féraldrarna.

Har ska tillaggas att forskolor och skolor ibland
kontaktar foreningskansliet nar de far veta i forvag
av fordldrarna att ett barn med iktyos ska borja hos
dem. Personalen vill veta mer och fa kunskap sa att
de kdnner sig forberedda och kan ge ett bra och val-
komnande bemodtande fran forsta borjan och forsta
barnets behov. Har ar foraldrarna viktiga informato-
rer, men aven lktyosforeningen kan bista med svar
pa fragor och funderingar.

Iktyosforeningens erfarenhet ar att det brukar
fungera bra for de allra flesta barn. Finns intresse att
lara sig mer om iktyossjukdomarna och syndrom dar
iktyos ingar kommer barnen fa en fin férskole- och
skoltid!

Forskola/skola

Boktips

Nedan féljer nagra férslag pa bécker som man
kan ldasa med barnen pa forskolan och hemma.

® ”Du dr en stjarna!”. En bok for barn som kén-
ner sig annorlunda. Av Susan Heyboer O’Keefe.

® ”Stora boken om Bill och Bolla”. Bill far en
lillasyster som har Downs Syndrom, hon ar annor-
lunda. Av Gunilla Bergstrom. 3-6 ar.

® “Pricken”. En liten vit kanin f6ds med svarta
prickar pa sig och har syskon som ar helt vita. Om
att vara annorlunda. Av Margret Rey. 3-6 ar.

® "Bli en bra kompis”. En bok for barn om van-
skap. Av Christie A Adames.

® "Emmas forsta dag pa dagis”. Av Gunilla Wol-
de. Fran 3 ar.

® "Heja Mikael!”. En pojke i mellanstadiet som
har vanlig iktyos och som ska tavla i friidrott. Av
Mikael Rosengren. 9-12 ar. Det finns tyvarr be-
namningen fiskfjallssjukan i boken, vilket Iktyos-
foreningen agerat pa till forfattaren och forlaget.
Finns dven lararhandledning och specifika fragor
att diskutera i anslutning till boken.

DATE: Delaktighet-Attityd-Tillganglighet-Elever
Ett larmaterial for forskolans pedagoger. Bestar av
ett sagohafte, dar ett kapitel handlar om lktyosa
och hennes systrar som bl.a. visar hur solskydd ar
bra for en tillganglig utemiljo, och ett tillhérande
larmaterial. Finns hos Specialpedagogiska Skol-
myndigheten, SPSM, att bestdlla. Ga in pa www.
spsm.se och skriv DATE larmaterial i sokfaltet.

' ca?
(; 'ﬁE SAGOHAFTE

5 till DATE ldrmaterial
for forskolan

Sagohaftet och Iktyosa.



Regionerna och kansliet

. Region Skane/Blekinge holl arsmaote i Malmo 27 april. 21 med-
lemmar i olika aldrar narvarade. Innan motet besokte vi Malmo

chokladfabrik med guidad visning av fabrikens museum. Vi tog

del av chokladens histora och framstallning genom arhundraden,
under bl.a. firmanamnet Mazetti. Vi sag montrar med valkdnda
kuriosaartiklar och fakta pa posters om kakaobonan. Deltagarna
fick aven prova delikat choklad samt héra om fabrikens nuvarande
verksamhet dar man tillverkar chokladen fér hand, med vissa gamla
recept. Vi fick sen kdpa choklad och strutar till reducerat pris. Nar
vart besok var fardigt forflyttade vi oss till Annebergsgarden dar vi
at lunch och hade vart regionarsmote. Fotograf Rose-Marie Nilsson

saknas pa bilden
Agneta Gdnemo

Restnoterade lakemedel oroar

Runt om i Europa 6kar problemet med restnoterade
lakemedel. Sa dven i Sverige. Forra aret var det fler an
700 lakemedel som restnoterades i vart land, vilket
kan fa allvarliga konsekvenser. F6r manga personer
med iktyos har Locobase LPL, 490 gram med pump,
restonterats i flera manader p.g.a. att ett anna lake-
medelsforetag tagit over produkten (Karo Pharma AB).
Forhoppningsvis ska produkten nu finnas tillganglig pa
apoteken igen, prognosen for tillgangligheten var satt
till 12 augusti i Lakemedelsverkets restnoteringslista.

Iktyosféreningens styrelse och kansli ser allvarligt pa de
Okade restnoteringarna och kommer félja upp fragan.

Vi kommer att underséka vem/vilka som bar ansvar for
okningen och hur man @mnar ga tillvaga for att sdker-
stdlla [akemedelsforsorjningen.
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Vi avser ocksa att paverka genom skrivelser som visar hur
en restnotering kan paverka personer som ar beroende
av lakemedlet for sin livskvalitet. Har kan vi exemplifiera
fran var egen organisations medlemmar. Tyvarr har det
intraffat flera gdnger att nédvéndiga salvor/kramer har
restnoterats under lang tid. /Styrelsen och Helene

En annan sak som oroar ir att ménga av vara medlem-
mar inte har betalat medlemsavgiften fér 2019. Med-
lemsfakturan gick ut i januari/februari i ar. Paminnelse
gick ut 12 augusti till de som inte hade betalat. Forra aret
minskade medlemsantalet med 6ver 40 hushall, vilket
inte alls ar bra. Vi vill inte krympa - tvartom!

Vi hoppas nu att ni som fatt paminnelse inbetalar och
darmed fortfarande vill vara medlemmar i var fina foren-
ing. Alla behovs. Tack pa férhand! /Styrelsen



Nu finns det badkar med MicroSilk att kdpa i Sverige.

Badkar Microsilk

MicroSilk har funnits i manga ar i USA och i Norge. Nu lanseras det aven i Sverige.

MicroSilk ar en vattenterapi med mikrobubblor som strommar ut ur badkarets MicroSilk-munstycke. Bubblorna
innesluter kroppen i ett skummande och aterfuktande moln. MicroSilk-systemet &r monterat i ett badkar som finns i
olika storlekar och de ar tillverkade av sanitetsakryl.

Microsilk:

e Sveper in kroppen med miljarder av mikrobubblor.
e Ger huden en silkeslen kansla, 6pnar porerna, tillfor fuktighet och rengdr samtidigt.
e Kan lindra hudinfektioner och hudbesvar.

e Mikrobubblorna sprangs under vattnet och frigér varme.

e Uppratthaller vattentemperaturen.
e Reducerar behovet av tval och oljor.

Det finns inga vetenskapliga kliniska studier av MicroSilk, men flera anvdandare av badkaret med den har
vattenterapin har positiva erfarenheter. Nagra av erfarenheterna redovisas nedan:

Arild Varhem (Norge):

Min son &r 6 ar och har lamellar
iktyos. Avstotning och ateruppbygg-
nad av hudceller fungerar inte och
det orsakar mycket klada. Vi har
skrubbat bort 6verflodig hud nar
han badat och vi maste smorja hu-
den flera ganger om dagen. Vi kdpte
ett MicroSilk-badkar och redan efter
tva bad sag vi en skillnad. Overskot-
tet av huden ar lattare att fa av och
huden haller fukten mycket battre.
Kladan i huden ar betydligt mindre
och han sover battre pa natterna
nar han slipper kladan.

Badkar for MicroSilk.

Anna (Sverige):

Vi har haft MicroSilk-badkar sedan
juni 2019. Var dotter har iktyos, en
hudsjukdom dar huden har onormal
avstotning. Det gor att dagliga langa
bad ar nédvandiga for att hjalpa hu-
den att avfjalla. Tidigare har hon ba-
dat i ett vanligt badkar med mangder
av olja. Nu behovs inga oljor langre.
MicroSilk-badkaret skoter avfjallning-
en. Tiden i badkaret har blivit kortare
eftersom MicroSilk ar mer effektivt.
Som en bonus har hon inte haft nag-
ra hudinfektioner sedan vi installera-
de badkaret och somnen ar betydligt
battre da klddan minskat.

Micke och Lisa (Sverige):

Vi horde forst talas om Micro-
Silk-tekniken via den amerikanska
iktyosforeningen FIRST och bestam-
de oss for att testa den for var nu
femariga dotter. Vi kdpte badkaret
via en aterforséaljare i Norge och
har anvant det i snart tre ar. Vi
upplever att baden med micro-
bubblor avlagsnar dod hud battre
an ett vanligt bad gor. Vi upplever
ocksa att var dotter far en mjukare
hud efter baden och att hon inte
heller behover bada lika ofta som
tidigare. Den storsta skillnaden
marks kanske allra mest nar hon
inte haft mojlighet att anvanda just
MicroSilk-badet pa nagon vecka
(exempelvis néar vi ar bortresta), da
hennes hud forvarras.

Aterforsaljare for badkar med MicroSilk i
Sverige ar:

Silkesbad Stig Marve AB

Berguddsvagen 17

133 33 Saltsjobaden

Hemsida: www.silkesbad.se

E-post: stig.marve@silkesbad.se

Mobil: 0708-17 07 77
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Till:

B-foreningsbrev

Begrinsad eftersindning nir adressat

SVERIGE
flyttat. Returer till: PORTO BETALT
Iktyosforeningen PORT PAYE
Box 1386
172 27 Sundbyberg

Négra kIuriga tankenotter. svaren finns langst ner pa sidan.

1. En fonsterputsare tvattar fonster
pa 30:e vaningen. Plotsligt halkar
han och faller handl6st. Han hade

ingen sakerhetsutrustning men
klarar sig anda helt oskadd.

Hur kunde han gora det?

3. Vem far |6n utan att ha jobbat
en enda dag i hela sitt liv?

4. Tre doktorer sa att Kalle
var deras bror. Kalle sa att
han inte hade nagra broder.

Vem ljuger?
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2. En man hittas mérdad en séndagsmor-
gon. Hans fru ringer polisen och de fragar ut
bade hustrun och personalen i huset.

Hustrun sdger att hon sov.

Betjanten uppger att han stadade gardero-
ben.

Tradgardsmadstaren sager att han plockade
gronsaker.

Hembitradet tog in posten.

Kocken lagade frukost.

Polisen kan omedelbart arrestera mordaren.

Hur visste polisen vem mdrdaren var?

5. Tva man spelar schack.
De har spelat fem omgangar
och de har vunnit tre ganger
var.

Hur ar det mojligt?




