VERKSAMHETSBERATTELSE 2019

Iktyosforeningen

Iktyosféreningen ar en rikstackande funktionshindersorganisation for de som har nagon
form av hudsjukdomen iktyos och andra narliggande hudsjukdomar och deras nirstdende.
Det finns ndgra fa medlemmar som vill stédja féreningen och som inte dr diagnosbérare eller
ndrstdende, t.ex. en profession som regelbundet méter personer med iktyos.

Iktyos ar ett samlingsnamn for ett antal arftliga, svara och séllsynta hudsjukdomar. Det finns
aven svara och séllsynta syndrom dér iktyos &r ett av symtomen.

Statsbidraget till Iktyosféreningen for verksamhetsaret 2019 var 846 900 kr.

Styrelsen
Under verksamhetsaret har styrelsen bestatt av:

Ordférande Mikael Ganemo Hassleholm
Ledamot Nina Johansson (vice ordférande) Norrkoping
Ledamot Dorota Nygaard Monsteras
Ledamot Barbro Sélgstrom Sater
Ledamot Veronica lvarsson Goteborg
Ersattare Lisa Anderson Tumba
Ersittare Philip Janson Alvsjo
Ersdttare Karin Malmborg Karlstad
Adjungerad Rose-Marie Nilsson (kassér) Bjarnum
Adjungerad Helene Reuterwall (ombudsman) Sundbyberg

Ordférande vdljs pa ett ar i taget. Styrelsen har beslutat att samtliga som sitter i styrelsen
ska vara beredda att ta pa sig ordférandeskapet under minst ett ar. Ledamdterna i styrelsen
ar antingen diagnosbérare eller ndrstaende.

Revision
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Revisorsersdttare Eva Nivmark-Bengtsson Helsingborg
Valberedning
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Styrelsemoten

Iktyosforeningens styrelse har under 2019 haft tre protokollférda méten: 2-3/2 som var ett
helgmote, 25/5 och 27/9. Inga arvoden utgar till ledamoter och ersattare, inte heller till
revisorer och valberedning.

Medlemmar
Vid arets slut hade lktyosféreningen 671 medlemmar.

Foreningshelgen och arsmotet

Foreningshelgen hade Iktyosféreningen i Sater 24-26 maj och vardregion var region 10
(Dalarna/Gastrikland/Halsingland/Harjedalen). Vi var 53 medlemmar varav 15 var barn och
ungdomar i olika aldrar. Vi bodde och hade arsmotet pa stadshotellet i Sater.

Vi samlades pa fredagskvéllen i den fina Saterdalen for traditionell korvgrillning och vi fick en
fin folkdansuppvisning av bl.a. nagra barn som &r vara medlemmar.

Pa lordagsformiddagen den 25 maj holl vi arsmoéte. Mikael Ganemo omvaldes som
ordférande pa 1 ar, i 6vrigt sma forandringar i styrelsen. Verksamhetsberattelsen och
arsredovisningen godkédndes och arsmotet konstaterade att var férening ar sa viktig for
medlemmarna och att vi alla i &n hogre grad maste ta ansvar for var gemensamma
utveckling och vara verksamheter. Arsmétet diskuterade medlemmarnas oro for de 6kande
restnoteringarna av lakemedel som flera drabbats av, ndgot foreningen ska arbeta med.
Fragan om att regionalt kunna fa kylprodukter som hjdlpmedel ar ocksa viktig. Eftersom vi
tror att det ser olika ut i vara landsting/regioner behover vi borja med att géra en
kartldggning som utgangspunkt for riktad paverkan.

Innan lunch akte vi det fina sagotaget runt Sater och fick en guidad visning av den
valbevarade trastaden. Efter lunch pa l6rdagen var cirka hélften av deltagarna pa guidad
visning pa Mentalvardsjukhuset i Sater, en pa manga satt skraimmande upplevelse. Den
andra halften besokte Biografmuseet, det enda i sitt slag i Sverige. Pa kvallen hade vi
musikquiz efter middagen. Pa s6ndagen fick vi lara oss kurbitsmalning, vilket var mycket
uppskattat. Da vi alltid har lotteriverksamhet pa vara féreningshelger var det lottdragning
med fina priser, som vara medlemmar bidrar med. Efter lunch var det slut pd helgen. Vi var
alla mycket néjda och ser fram emot nésta féreningshelg och arsméte.

Regionkonferensen

Arets regionkonferens for ideellt aktiva i vara regioner inklusive riksstyrelsen,
ombudsmannen och kasséren holls 27-28 september pa Solna Park Inn Radisson Hotel.
Vivar 22 vuxna och 2 barn. Ett tema under helgen var det ideella engagemanget och
motivationsarbete for starkare ideellt engagemang. Vi bjod in pedagogen och forskaren pa
Stockholms universitet, Aron Schough, som foreldste om sin forskning och sin bok "Motivera
ideella — om ledarskap, ménniskors behov och drivkrafter”. Aron har forskat pa vad som far
manniskor att ge av sin tid till ideellt arbete.




Vi fick bl.a. arbeta i kortare work shops och diskutera utifran olika fragestéliningar. Det gav
oss inspiration och verktyg hur vi kan jobba vidare for att lyfta det viktiga ideella
engagemanget hos fler av vara medlemmar. Vidare under helgen gick vi igenom genomford
kartldaggning av landstingen/regionerna nér det géller ratten till kylprodukter som hjalpmedel
och hur vi framover kan paverka till forbattringar dar det behdvs. Gruppen uppdrog dven till
riksstyrelsen och ombudsmannen att stdlla en skrivelse till socialdepartementet och skriva
debattartikel till media om féreningens och medlemmarnas oro fér de 6kade
restnoteringarna av lakemedel inklusive bristen i ansvarsfragan for sdkerstéllandet av
landets lakemedelsforsorjning. Det var en konstruktiv konferens som dven innehdll social
samvaro och erfarenhetsutbyte.

Regionerna

Vara 10 aktiva regioner med styrelser och verksamhet arbetar ideellt for och tillsammans
med de medlemmar inom lktyosforeningen som bor i respektive geografiska omrade (vi har
12 regioner men 2 av dessa har endast kontaktperson). Vikten av att kunna traffas regionalt,
utbyta erfarenheter som diagnosbarare och narstdende samt goar nagot roligt och trevligt
tillsammans dr mycket viktigt fér manga medlemmar, inte minst fér familjer med barn som
har iktyos. Flera regioner arbetar ocksa med informationsspridning om iktyossjukdomarna
och foéreningen. Vissa regioner anordnar utstallningar om iktyos och féreningen pa
exempelvis bibliotek och sjukhusens hudkliniker. Intressepolitiskt arbete for att skapa
fordandringar och forbattringar for diagnosbérare sker i huvudsak fran riksorganisationen,
men ofta i samverkan med berérda regioner. De aktiva regionerna hade sina regionarsméten
innan riksféreningen hade sitt, vilket dr stadgeenligt.

Exempel pa regionarsmoten, medlemsméten och informationsarbete:

* Region Skdne/Blekinge: Medlemsmote pa Marinmuseet i Karlskrona. Utstdllning om iktyos
och féreningen vecka 47 pa hudmottagningen pa Helsingborgs sjukhus i samband med
nationella iktyosdagen 19/11. Regionen har under aret gett ut tvd nummer av regionens
medlemsblad.

* Region Halland: Utstéllning om iktyos och féreningen vid tva tillfallen: Kulturhuset Fyren i
Kungsbacka och Medborgarservice i Andersberg, Halmstad. Regionen arrangerade en
foreldsning av professor Magnus Tideman, “Funktionsnedséattning i ett historiskt perspektiv”,
pa stadshiblioteket i Halmstad. Narliggande regioner och allmanheten inbjods till
foreldasningen.

* Region Ostergétland/Smdéland/Gotland/Oland: Region&rsméte vid Kronobicks klosterruin i
Ménsteras och medlemsmaéte pa naturreservatet Asens by utanfor Jénképing.

* Region Géteborg/Bohuslin: Medlemstraff i Alingsas for att beskada det vackra ljusspelet
"Lights in Alingsas”.

* Region Niirke/S6rmland: Regiondrsméte vid Tysslinge utanfér Orebro. Styrelsemedlem
skrev medborgarférslag till Region Orebro I&n om ritten till medicinsk fotvard under
hogkostnadsskyddet for personer med iktyos som har behov av denna vard.

* Region Vdrmland/Dalsland: Regiondrsmote pa restaurang i Karlstad.

* Region Stockholm: Loppis i Hagelbyparken i Botkyrka. Forutom loppis for att samla pengar
till regionen fanns ocksa information om iktyos och féreningen. Medlemsmote pa Tekniska




museet i Stockholm. Utdelning av informationsmaterial pa Karolinska universitetssjukhuset i
Solna.

* Region Dalarna/Gdstrikland/Hédlsingland/Hdrjedalen: Utstdlining om iktyos och féreningen
pa biblioteket i Sdter vecka 47 i samband med nationella iktyosdagen 19/11. Vardregion for
Iktyosféreningens foreningshelg/arsmote. Regionarsmote pa restaurang Basta i Falun.

* Region Vdsterbotten/Norrbotten/Lappland: Regionarsméte pa Society Café i Skelleftea.

Iktyosféreningens styrelse uppmuntrar granséverskridande samarbete kring medlemstraffar.
Vara 10 regionstyrelser far ett regionbidrag pa 4 000 kr/ar/region frén riksorganisationen.
Under aret rekvirerade 7 regionstyrelser regionbidrag. De aterstaende regionerna hade
pengar kvar fran forra aret och dessa rackte till de aktiviteter de genomforde.

Ordférande i region 2 (Halland), Marie Hégdin, ingar i regionhandikappradet i Halland.
Region 4 (G6teborg/Bohuslan) och region 5 (Vastergétland) &r medlemmar i
lanssamarbetsorganisationen Funktionsratt Vastra Gotaland.

Kansliet

Iktyosforeningen hyr arbetsplats av Funktionsratt Sverige, Sundbyberg. Pa kansliet arbetar
var ombudsman/foreningsutvecklare Helene Reuterwall. Knuten till kansliet r dven var
kassor Rose-Marie Nilsson, som har sitt sdte utanfor Hassleholm.

Kansliet ar, tillsammans med regionerna, verksamhetsnavet i Iktyosféreningen.
Ombudsmannen handhar i stort sett alla fragor/arbetsuppgifter férutom foreningens
ekonomi. Ombudsmannen har naturligtvis hela tiden ett ndra samarbete med styrelsen.

Under aret har ombudsmannen gett stod till regionstyrelser i deras verksamheter,
vialkomnat nya medlemmar via ett valkomstkit, tagit emot besok, besvarat fragor per mejl
och telefon fran enskilda medlemmar, olika professioner, myndigheter om iktyos och
féreningen. Ombudsmannen har tillsammans med kassoren hallit medlemsregistret
uppdaterat. Hon ansvarar for medlemstidningen, kontinuerlig uppdatering av webbplatsen
samt administrerar den slutna facebookgruppen. Hon planerar, genomfor och utvérderar,
tillsammans med styrelsen, féreningshelgerna och regionkonferenserna.

Ombudsmannen har ocksa deltagit i méten med myndigheter, bevakat politiska beslut som
kan paverka personer med iktyos och i samrad med styrelsen agerat opinions- och
paverkansmassigt i fragor som ror vara medlemmar.

Under aret har ombudsmannen gett rad och stod till medlemmar nar det géller fragor om
ekonomiskt bidrag fran Forsédkringskassan: handikappersattning och vardbidrag samt de nya
ersattningarna som inférts, omvardnadsbidrag och merkostnadsersattning. Detsamma géller
fragor kring bostadsanpassning, t.ex. anpassning av badrum m m. Badrummet ar fér de
flesta med iktyos det viktigaste rummet i huset/lagenheten.

Ombudsmannen har ansvaret for kontakterna och samarbetet med andra
funktionshinderorganisationer, nationellt och internationellt.




Under arets samtliga manader har ett nyhetsbrev gatt ut fran kansliet till regionaktiva och
enskilda medlemmar som anmalt intresse. Fran kansliet har dven salts skrubbvantar,
iktyosarmband och Agneta Ganemos bok ”IKTYOS — en handbok fér Dig som vill veta mer!”
Vara informationsfoldrar har kontinuerligt skickats ut frdn kansliet och ett okédnt antal foldrar
och annat informationsmaterial har ocksa skrivits ut fran var webbplats. Ombudsmannen har
bevakat forskningsutvecklingen pa iktyossjukdomarna och syndrom dar iktyos ingar. Vid
behov har hon vént sig till/radfragat féreningens medicinska expert docent Agneta Gdnemo.

Webbplatsen www.iktyos.se

Var webbplats dr en viktig informationskalla fér medlemmarna och andra intresserade.
Soker man pa ordet iktyos pa internet kommer var webbplats hégt upp. Vi moderniserade
och utvecklade webbplatsen forra aret, bl.a. bytte vi leverantor vilket ocksa gav en lagre
kostnad. Webbplatsen uppdateras kontinuerligt av ombudsmannen i bade text och bild.

Facebookgruppen

Iktyosforeningen har en sluten/privat facebookgrupp sedan flera &r. Gruppen &r mycket
aktiv och far standigt nya medlemmar. Vid arets bérjan hade gruppen 410 medlemmar och
vid dess slut 478, vilket tyder pa ett stort intresse. Gruppens syfte &r att ge plats at
diagnosbarare och nérstdende till personer med iktyos att kunna ge varandra stéd och tips,
stalla fragor kring iktyossjukdomarna, utbyta erfarenheter och ldgga ut inbjudningar till
moten och traffar. Har lagger ombudsmannen dven upp relevant hélso- och
sjukvardsinformation, forskningsframsteg, debattartiklar m m. Via var facebookgrupp far
Iktyosféreningen dven nya medlemmar (diagnosbdrare och nérstaende).

Iktyostidningen - var medlemstidning

Var medlemstidning ar ett viktigt organ for vara medlemmar och for de drygt 60
gratisprenumeranterna (vardcentraler, hudkliniker, sjukhusbibliotek, kuratorer, forskolor
och skolor m fl). Vi ger ut den i farg, under dret en 12-sidig tidning. Den utkom tva génger ar
2019, i mitten av mars och i slutet av augusti. Marsnumret inneholl bl.a. inbjudan till
foreningshelgen/arsmotet och vart tema i tidningen handlade om att trdna nir man har
iktyos. Augustinumret hade tema barn med iktyos som borjar férskola/skola och vad som &r
mycket viktigt for personal att tdnka pa utifran bemoétande, hjdlp med omsorgen om huden,
fédodmnesallergier m m. Vi gav ocksa tips pa bocker som handlar om barn som har ett
annorlunda utseende. lktyostidningen ar dven ett organ for diskussioner och
regioninformation.

Informations- och paverkansarbete

En av lktyosféreningens viktigaste uppgifter ar att sprida information om iktyossjukdomarna
och bedriva paverkansarbete utifran ett rattighetsperspektiv sa att personer med iktyos far
en jamlik och god vard och omsorg i hela vart land och far sina rattigheter tillgodosedda.
Detta arbetar vi med kontinuerligt.




Kartldggning

Under aret har Iktyosféreningen gjort en kartldggning av samtliga landsting/regioner nar det
galler ratten till kylprodukter (kylvast, kylkeps o d) som férskrivet hjalpmedel till personer
med iktyos som har behov av det. Temperaturregleringen ar ofta stérd vid iktyos och de
flesta kan inte svettas och riskerar ddrmed Overhettning. Kartldggningen visar pa en
ojamlikhet over landet samt att det inom manga regioner &r specifika och val kdnda
sjukdomar, vilket inte iktyossjukdomarna &r, som ligger till grund for att fa kylprodukter som
hjdlpmedel. Kartlaggningen kommer ligga till grund fér paverkansarbete hos ansvariga
regionpolitiker. Foreningens mal &r att behovet och inte diagnosen/sjukdomen ska styra.

Skrivelse till Socialdepartementet

Iktyosforeningen har under aret med stigande oro uppmarksammat kningen av
restnoterade lakemedel. Flera medlemmar har under vissa tider inte kunnat hamta ut sina
viktiga ldkemedel. Detta ar ett problem som vi vet att vara medlemmar inte 4r ensamma om,
det dr en debatterad fraga i vart land. Foreningen tillstallde en skrivelse till socialministern
och hennes statssekreterare dar vi uttryckte var oro for restnoteringarnas 6kning. Vi
uttryckte ocksa att det ar allvarligt att ansvarsfragan ar otydlig nar det galler att sdkerstélla
[akemedelsforsérjningen och att vi ddrmed vdlkomnar det férslag som forskare i Lund lagt i
en rapport till regeringen. Dar foreslas bl.a. en sarskilt myndighet som ska ansvara for
sdkerstallandet.

Hdilso- och sjukvarden samt omsorgen
Flera vardcentraler och hudkliniker i Sverige dr sedan manga ar prenumeranter pa
Iktyostidningen.

Vara infofoldrar har bestéllts och dven skrivits ut fran var webbplats. Foreningen har blivit
kontaktade av hemtjanstpersonal, forskole- och skolpersonal och dldreomsorgspersonal i
fragor kring iktyossjukdomarna. Vi har dven skriftlig specialinformation om aldre med iktyos
och om barn med iktyos som borjar forskolan/skolan. Dessa har antingen rekvirerats fran
kansliet eller skrivits ut direkt fran var webbplats.

[ tidskriften A., som dr medlemstidning fér Riksfoéreningen Sjukskéterskan inom
Aldreomsorgen har vi haft en helsidesartikel om iktyossjukdomarna och att &ldras med
iktyos. | tidskriften Barnbladet, som dr medlemstidning for Riksféreningen for
Barnsjukskoterskor, har en av vara medlemmar skrivit en flersidig berattelse om hur det &r
att vara foralder till ett barn med den sallsynta hudsjukdomen Nethertons syndrom. Temat i
det numret av Barnbladet var just sallsynta diagnoser.

Docent Agneta Ganemo, som ar medlem och dven lktyosforeningens medicinska expert, har
foreldst i Stockholm for 30 hudterapeuter om iktyossjukdomarna. Hon har féreldst for
sjukskdterskor och underskéterskor i Malmd pd deras fortbildning. Aven var ordférande
Mikael Ganemo, som ar diagnosbhérare, foreldste for sjuk- och underskéterskorna om hur det
ar att leva med iktyos. Agneta och Mikael foreldste pd Agrenskas familjevecka iktyos.



Agneta har uppdaterat tva olika databastexter, Nethertons syndrom och Sjégren Larssons
syndrom, pa Socialstyrelsens databas om ovanliga diagnoser. Hon har ocksa uppdaterat ett
kapitel om hudsjukdomar, inklusive iktyos, i ett omvardnadsverk for sjukskoterskor.

Férskolan/skolan

Det dr av allra storsta vikt att ett barn med iktyos, eller syndrom dér iktyos ingar, som borjar
forskolan/skolan, far en mycket god start och kidnner sig delaktig och sedd i gruppen fran
borjan. Har spelar flera aktorer en viktig roll: barnets féraldrar, de andra barnens féréaldrar,
de andra barnen och givetvis pedagogerna och olika stédfunktioner. Under 2019 har
forskole- och skolpersonal kontaktat Iktyosféreningen for att fa rad och stdd hur de pa basta
satt ska stotta barnet/eleven. Féreningen har bidragit med att fordjupa kunskapen om
iktyossjukdomarna och férstaelsen for omsorgsbehovet. Vart informationsmaterial om barn
med iktyos som borjar forskolan/skolan &r vardefullt. Det finns dven barn med s3 stora
omsorgsbehov att de behover egen assistent under skoldagen. Vi har ocksa gett stéd till
foraldrar som har barn med iktyos infor forskole- och skolstart. Vid behov kan nagon fran
kansliet eller regionerna komma ut till férskolan/skolan och berdtta, men under aret har det
inte varit aktuellt.

Medial uppmérksamhet
Som tidigare namnts har vi haft artiklar/reportage i tidskrifterna A. och Barnbladet.

Iktyosféreningen skrev under november/december en debattartikel om oron for de 6kade
restnoteringarna av lakemedel och om bristen i ansvarsfragan for landets
l[akemedelsforsérjning. Till var stora glddje publicerades den i 12 tidningar, bade digitalt och i
pappersform. Det brukar normalt vara mycket svart fér en liten forening att gora sin rost
hord medialt. Iktyosféreningen har fatt uppmaérksamhet i en fraga som engagerar manga och
som har ett allmanintresse. Sarskilt gladjande &r att Dagens Medicin, Dagens Samhalle och
portalen Altinget publicerade artikeln. Dessa &r organ som nar riks-, region- och
lokalpolitiker och &ven manga myndigheter. Ovriga tidningar var Ostra Sméaland, Hela
Halsingland, Nya Wermlands-Tidningen, Gavle Dagblad, Hallandsposten, Skaraborgs
Allehanda, Dala-Demokraten, Norrbottens-Kuriren och Gotlands Allehanda.

Externa moten, dialoger, foreldsningar

* 6 mars: Arrangemang av Riksférbundet Sallsynta diagnoser i samarbete med Vardforum
och Karolinska universitetssjukhuset, “En dag kring séllsynta diagnoser”. Féreldsningar av
genetiker/ldkare och patient- och funktionshinderorganisationer.
Iktyosféreningen/ombudsmannen deltog med utstallning och information om
iktyossjukdomarna.

* 18 mars: Information om iktyos och fotvard pa Axelsons fotvardsskola i Stockholm.

* 2 april: Modte Socialstyrelsen och funktionshinderorganisationerna om digital ansdkan
statsbidraget. Ombudsmannen deltog.

* 27 april: Riksforbundet Séllsynta diagnosers arsmote. lktyosforeningen deltog.

* 28 maj: Dialogméte i Stockholm med foretradare fér professionen och
patientorganisationer knutna till nationella programomrddet (NPO) hud- och venereologiska




sjukdomar. Kunskapsstyrning halso- och sjukvard — Sveriges regioner i samverkan,
Ombudsmannen deltog.

o 7 september: "Forum for ledarskap”, foreldsning av pedagogikforskaren Aron Schough pa
ABF Stockholm. Temat: Motivera ideellt arbete. Ombudsmannen deltog.

e 19-20 oktober: Riksforbundet Sallsynta diagnosers hostmote. Iktyosféreningen deltog.

* 29 oktober: Méte med produktionsledare for media/TV om att producera en
dokumentédrserie om personer med sallsynta diagnoser. Ombudsmannen deitog tillsammans
med Riksférbundet Séllsynta diagnoser.

e 12 november: Mote med Funktionsratt Sverige och nagra av deras medlemsférbund kring
patientmedverkan inom Nationellt system for kunskapsstyrning halso- och sjukvard.
Ombudsmannen deltog.

Samarbete med andra organisationer

Riksférbundet Sdllsynta diagnoser

Iktyosféreningen ar medlem i Riksférbundet Sallsynta diagnoser och vara kanslier ligger vigg
i vagg. Vi f6ljer och stodjer naturligtvis de fragor och de verksamheter riksférbundet arbetar
med for att skapa forbattrad livskvalitet for alla med séllsynta diagnoser.

Nordiska och europeiska kontakter

Vi har sporadisk kontakt med vara systerorganisationer i Norden. lktyosforeningen ingar
dven i ENI (European Network for Ichthyosis), ett ndtverk av europeiska iktyosféreningar. Vi
har kontakt nér det géller bl.a. forskning pa iktyossjukdomarna och syndrom dar iktyos ingar.
Pa ENI's arsmote 2019 deltog inte Iktyosféreningen.

Hogspecialiserad vard och forskning

Specialiserad vard och forskning pa iktyossjukdomarna bedrivs pa Akademiska sjukhuset i
Uppsala, det s.k. gendermatosteamet pa hudkliniken. Vid Skanes universitetssjukhus i Lund
finns ocksa en ldkargrupp med specialitet pa sdllsynta och arftliga hudsjukdomar. Sverige har
samarbete i forskningssammanhang med lander i Europa och USA.

Agrenska

Under aret har familjer med barn som har iktyos och syndrom dér iktyos ingar deltagit pa
familjevecka, vecka 39, pa Agrenska nationella kompetenscenter for séllsynta diagnoser
utanfoér Goteborg. Ungefar vart femte ar ar det ”iktyosvecka” och det & mycket vardefullt
for hela familjen. Féréldrarna och barnen har varsina program: féreldsningar fran medicinsk
profession och myndigheter, lek, skolgang och stor social gemenskap.




Avslutning

Ratten att sa snabbt som méjligt fa en korrekt diagnos pa sin oftast mycket svara
hudsjukdom. Ratten till god och adekvat sjukvard och omsorg livet igenom. Rétten till stod i
forskola/skola vid behov. Ratten till ett gott, medméanskligt och kompetent bemétande frén
samhdllets alla sidor. Ratten till en god livskvalitet och att fa bli bedémd utifran sina
egenskaper i alla sammanhang och inte utifran att leva med ett annorlunda utseende.
Iktyosféreningen arbetar langsiktigt for att dessa rattigheter ska tillgodoses

Iktyosféreningen fortsatter ofértrutet att arbeta for forbattrat bemotande i samhallet och
férbattrad och jamlik vard och omsorg for personer med iktyos och syndrom dar iktyos ingar.
Eftersom det fortfarande ser sa olika ut beroende pa var i landet man bor, ar de
efterstrdvansvarda malen att lika behandling och jamlikhet inom varden och omsorgen ska
rada overallt Iangt ifran uppnadda. Vart arbete pagar arligen dér vi sett, och fortfarande ser,
brister i samhallet for personer med iktyos och deras narstaende.

Vi har fortsatt sprida information i form av reportage i branschtidningar, vi har delat ut
informationsfoldrar, stallt ut om iktyos och féreningen och deltagit i méten och traffar som
gagnar féreningen och ddrmed medlemmarna. Riksféreningen och vara regioner har under
aret, precis som varje ar, gett stod och rad till medlemmar. Regionstyrelser har anordnat
sammankomster dar medlemmar far traffa varandra och utbyta erfarenheter.

Ar 2019 har ocks3 varit ett ar av medial synlighet for Iktyosféreningen och
iktyossjukdomarna. Att ha fatt en sa stor genomslagskraft med féreningens debattartikel om
restnoteringsproblematiken och lakemedelsférsérjningen i sa manga tidningar ar mycket
gladjande for féreningen och vara medlemmar. Vi ar med och vacker debatt i en viktig fraga
och vi kommer naturligtvis folja utvecklingen och fortséatta att pa olika sétt géra var rést hord
for att en forandring och férbattring ska ske.

Vi ser fram emot ett nytt spannande och aktivt ar for Iktyosforeningen. Vi vill tacka vara
medlemmar, vara regionaktiva och alla andra som pa olika satt bidraget fortjanstfullt under
2019!

Sundbyberg i april 2020
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Mikael Gdnemo Nina Johansson /Neronica Ivarsson
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