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Basta lasare!

Inget ar sig riktigt likt 1 vart samhélle sedan en tid tillbaka, men Iktyostid-
ningen kommer ut d&nda saklart. Vart andra nummer i ar. Temat tar upp For-
sidkringskassan med fokus pa merkostnadsersiattning och omvardnadsbidrag,
nagot medlemmar har efterfragat. Vad galler? Hur mycket far man? Det vikti-
ga lakarintyget. Tips pa tvattmetoder, klader och stiddning kan du ocksa ldasa
om. Vi har medlemsmote 1 oktober om vara stadgar - ett viktigt dokument for
var forening. Valkommen att anméla dig! Landets centrum for séallsynta diag-
noser har datumen for foraldratraffar 1 host. Slutligen, vi behéver fler medlem-
mar till regionalt engagemang.

Onskar er god ldsning!

Ge oss forslag pa teman till var tidning! Vad vill du veta mer om, vad beror dig
1 angeldgna fragor kring iktyos och nérliggande huddiagnoser? Vialkommen
med forslag till helene.reuterwall@iktyos.se.

Vi vialkomnar ocksa diskussioner och debatter inom angeldgna och relevanta
“iktyosomraden” i1 var tidning. Gor din rést hord.

Iktyosf('ireningen ar en rikstackan-
de funktionshinderorganisation for per-

soner med iktyos, narliggande hudsjukdo-

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

mar och anhoriga. Foreningen ar religiost
och partipolitiskt obunden och ar en del
av den svenska funktionshinderrorelsen.

Textbearbetning och layout: Helene Reuter-

Medlemsavgiften per ar dr 150 kr/huvud- wall. Trycketi: Getr.

medlem och 75 kr/varje 6vrig medlem i
hushallet. Avgiften betalas in till Iktyostor-
eningen pa bg 5668-0556. Ange pa talong-
en/internet namn(en) och adress. Du kan

aven swisha till nr 123 668 7305.

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

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

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.

Iktyosforeningen

Box 1386 (Landsvagen 50a)
172 27 Sundbyberg

Tel kansliet 08-546 404 51.

P2 kansliet arbetar ombudsman
Helene Reuterwall.



Ledarsidan

Basta medlemmar!

Antligen 6sregn!!?

Nu verkar varmebdljan vara 6ver for den har gangen och det fina (las varma) vadret ar pa
vag bort. Manga av er tycker som jag att “fint” vader med temperaturer 6ver 25 grader ar
ganska jobbigt i vardagen. Vi som inte kan svettas begransas pa ett satt som ofta ar ganska
pafrestande. Jag vill darfér dela med mig av hur jag tacklar den svenska sommaren.

| mitt hem har i Hassleholm finns en portabel luftkonditionering som oftast ar placerad
i sovrummet (de varmaste natterna samlas vi alla fem dar inne). Luftkonditioneringen
fungerar bra men jag hoppas att sa smaningom fa till en bostadsanpassning med central
AC s3 att hela huset blir tillgangligt aven om det ar 30 grader varmt.

Utomhus finns tre saker som raddar min dag. Det ar bilens AC, min kylvast och, kanske
mest ovantat, min elcykel pa jobbet. Med elcykeln tar jag mig snabbt fram utan anstrang-
ning och blir samtidigt svalkad av fartvinden. Ingen stekhet bil att kliva in i och ingen pro-
menad i solen utan skugga. Med alla hjalpmedel sa klarar jag min vardag ganska bra, dven
om termometern narmar sig 30-strecket.

Nu till nasta obligatoriska omnamnande av covid-19. Som foér ovriga samhallet paverkar
pandemin dven lktyosforeningen och vara mojligheter att traffas. | varas ersattes foren-
ingshelgen och arsmotet av ett digitalt mote via tjansten Zoom. Pa samma satt utgar regi-
onkonferensen i host och istdllet har vi ett extra digitalt medlemsmote. Lds mer om det pa
nasta sida. FOr er i regionerna som av samma anledningar kan ha svart att traffas fysiskt sa
kommer lktyosforeningen framover kunna erbjuda ett Zoomkonto som man kan utnyttja
aven lokalt/regionalt. Kdnner ni er pd nagot satt osdkra pa tekniken sa hor av er sa hjalper
vi er garna. Vi vill som alltid att s3 manga som majligt ska komma pa vara moten.

Ta hand om er alla sa hoppas jag pa att traffa manga av er nasta ar i stallet!
Vanliga halsningar

Mikael Ganemo
Ordforande




Kallelse till medlemsmote

Inbjudan till medlemsmotel

Tid: Lordagen den 3 oktober 2020, kl 13.30.
Plats: Digitalt via Zoom. Du kan befinna dig var som helst for att delta i motet.

Anledning till métet: Pa Iktyosféreningens arsmote den 30 maj i ar gick vi ige-
nom Iktyosféreningens stadgar for revidering. Arsmotet beslutade i enlighet
med lagt forslag plus ndagra tillagg. For att andring eller tillagg av stadgar ska

bli gdllande skall tva pa varandra féljande medlemsmoéten, varav det ena ar ett
arsmote, aga rum. Pa medlemsmotet den 3 oktober faststéller vi stadgeandring-
arna.

Vara stadgar ar de regler Iktyosféreningen har att folja. Dar ska bl.a. finnas organisationens
namn, sate, syfte, andamal och beslutsordning. | vara stadgar finns dven regionernas stadgar
och stadgar for foreningens stipendiefond.

Stadgar kan faktiskt vara ratt kul och dessutom ar de viktiga -
valkommen till motet!

Mote via Zoom. Anmal dig till métet genom att mej-

la till helene.reuterwall@iktyos.se
Iktyosféreningen holl sitt arsmoéte den 30 senast onsdag 23 september. Ndgon
maj via digitala konferenverktyget Zoom dag innan métet far du till din mejl-
och det fungerade bra. adress en moteslank av Iktyosféren-

ingens ordférande Mikael Ganemo,
Ladda ner Zoom-appen pa din dator, mo- han ar vard for motet och ar den som
bil eller surfplatta om du inte redan har ar "forst pa plats”. Nar motet ska bor-
har gjort det. Den ska se ut som nedan: ja 13.30 den 3 oktober klickar du pa

lanken du fatt till din mejl, sen pa Join
Audio Conference eller liknande upp-
maning. Du ar med i moétet! Mikael
kommer ga igenom de 2-3 enkla funk-
tioner vi behdéver kanna till innan vi
borjar sjalva motet.

Du kommer fa stadgarna med &and-
ringar mejlade till dig ca en vecka inn-
an motet. Vill du ha per post, sag till.

Las garna mer om hur Zoom fungerar.
Ga in pd www.zoom.us. Texten ar pa
engelska.




Merkostnadsersattning
Omvardnadsbidrag
- vad giller tor mig/mitt barn?

Pa forslag fran medlemmar har vi i detta num-
mer gjort en sammanfattning av vad som galler
vid merkostnadsersattning och omvardnadsbi-
drag som bada soks fran Forsakringskassan.

Forsakringskassans arbete med bidrags- och
ersattningsbeddmningar styrs av politiska be-
slut och finns reglerat i framfoérallt Socialfor-
sakringsbalken. Det ar en mycket omfattande
samling lagar och paragrafer och det ar omoj-
ligt att ta upp allt i vart tema, men just dessa
tva stodinsatser berér sa manga av vara med-
lemmar.

Forutom information och fakta berattar tva
medlemmar om sina erfarenheter av kontak-
ten med Forsakringskassan. Stort tack for era
bidrag, Veronica och Barbro!

Forsakrad i Sverige
® Om du alltid har bott i Sverige och aldrig ar-
betat i ett annat land sa ar du forsakrad i Sveri-
ge. Da kan du ha ratt till olika ersattningar fran
Forsakringskassan.

® Om du har flyttat till eller fran Sverige eller
om du arbetar eller nyligen har arbetat utom-
lands sa kan du vara forsdkrad for vissa ersatt-
ningar fran Forsakringskassan, men inte alla.

Beddmningen om du ar forsakrad i Sverige
styrs av Socialforsakringsbalken och internatio-
nella regelverk som Sverige antagit ihop med
andra lander.

Tema: Forsakringskassan

Ur Socialférsdkringsbalken

Kap 50 - Merkostnadsersdttning

Nar det galler merkostnadsersattning avses med en mer-
kostnad en skalig kostnad som uppkommer pa grund av
en persons funktionsnedsattning och som gar utéver en
kostnad som ar normal for en person utan funktions-
nedsattning i motsvarande alder.

Merkostnadsersattning ge till en person med nedsatt
funktionsférmaga eller till féralder som har barn med
nedsatt funktionsférmaga.

Huvudregel vuxen: Ratt till merkostnadsersattning har
en forsakrad person for merkostnader som foljd av att
han eller hon fore 65 ars dlder har fatt sin funktionsfor-
maga nedsatt, om det kan antas att nedsattningen kom-
mer att bestd under minst ett ar.

Huvudregel barn: Ratten till merkostnadsersattning for
ett eller fler férsdakrade barn som har en fordlder som
ar underhallsskyldig finns dven i Fordldrabalken. Ratt till
merkostnader har foralder, eller annan vardnadshavare,
for merkostnader, i den omfattning som till féljd av att
barnet har fatt sin funktionsférmaga nedsatt, om det
kan antas att nedsattningen kommer besta under minst
sex manader.

Merkostnadsersdttning Idmnas for:
1. hélsa, vard och kost

2. slitage och rengoring

3. resor

4. hjalpmedel

5 hjalp i den dagliga livsféringen

6. boende

7. 6vriga andamal

Anm: Se nasta sida exempel pa vad merkostnad kan vara
for ett hushall med vuxna och barn med iktyos eller nar-
liggande hudsjukdom.



Nivaer for merkostnadsersattning
Har galler samma for nivaer for vuxna och barn.

Ar merkostnaderna lagre 3n 11 825 kr/ar kan man
inte fa ersattning.

Nedanstaende belopp géller for ar 2020 och ar skat-
tefria.

* Merkostnad &r minst 11 825 kr/ar.
Du kan fa 1 183 kr/manad

* Merkostnad minst 16 555 kr/ar.
Du kan fa 1 577 kr/manad.

* Merkostnad ar minst 21 285 kr/ar.
Du kan fa 1 971 kr/manad.

* Merkostnad &r minst 26 015 kr/ar.
Du kan fa 2 365 kr/manad.

* Merkostnad ar minst 30 745 kr/ar.
Du kan fa maxbeloppet 2 759 kr/manad.

Tva foraldrar kan fa ersattning for samma barn och
da delar man pa ersattningen. Man kan sjalva fordela
ersattningen mellan sig nar Forsdkringskassan rak-
nat ut den totala ersattningen. Om man inte valjer
far man halften var. Ar man inte éverens sa kommer
Forsakringskassan gora en fordelning i fjardedelar ut-
ifran var och ens merkostnader.

Du behover

inte skicka

in kvitton pa

dina merkost-
Overgéngsregler nader.
Handikappersattningen (fér vuxna) och

vardbidrag ersattes 1 januari 2019 med
merkostnadsersattning och omvardnadsbi-
drag. Under tiden dessa fasas ut respektive
in sa galler overgangsregler for de som har
vardbidrag. Handikappersattningen forsvin-
ner helt och ersatts med enbart merkost-
nadsersattning.

Riksdagen har fattat beslut att fran 1 julii ar
forlanga ett beslut om vardbidrag. Forlang-
ningen galler under tiden en ansékan om
omvardnadsbidrag eller merkostnadsersatt-
ning utreds. Galler langst till och med 1 juli
2022.

Tema: Forsakringskassan

Viktigt att fa med allt i en ansékan om
merkostnadsersattning.

Att ha iktyos, syndrom dar iktyos ingar och
narliggande hudsjukdomar medfor ofta en
funktionsnedsattning. Det galler saval vux-
na som barn. Manga har redan ersattning
fran Forsakringskassan och en del ar i fard
med att gora en ansokan for sig eller sitt/
sina barn.

Det ar inte alltid sa latt att berakna och
gora uppskattningar av merkostnader
utifran vad som ar “nomal” férbrukning
i ett hushall. P4 Konsumentverkets hem-
sida www.konsumentverket.se kan man
fa vagledning vad som &r skaligt for olika
hushallsutgifter och hushallsstorlek.

Pa sid 5 i tidningen star det vad som kan
raknas som merkostnader och vad man
kan fa ersattning fér som overstiger s.k.
normalférbrukning. Det ar mycket viktigt
att man noga specificerar varje merkost-
nadspost! Nedan féljer exempel pa mer-
kostnader som oftast galler vid iktyos. Ur
Agneta Ganemos bok om iktyossjukdomar-
na:

* Badsalt och badoljor.

* Specialmat om personen har fédoamnes-
allergi.

» Lakarvard och resor till och fran lakare
och sjukhus.

* Nodvandiga lakemedel/kramer som inte
ar receptbelagda.

« Slitage av klader/kladforbrukning. Ta
med alla sorters klader som anvands.

* Slitage pa dammsugare och inkop av
dammsugarpasar.

» Rengoringsprodukter for hemmet.

* Slitage av mobler, mattor och tapeter.
 Tvattmaskinskostnader sdsom elektri-
citet, tvatt- och skoljmedel och slitage pa
tvattmaskin och torktumlare.

» Kostnader vattenférbrukning. Har kan
man kolla i sin kommun hur mycket ett
hushall i samma storlek ungefar forbrukar.
¢ Air-condition i hem och bil.

Utover ovanstaende ar varje hushall unikt.
Ta med allt som for dig/er & merkostnad!



Ur Socialforsdkringsbalken kap 22 och fran For-
sakringskassans hemsida.

Omvdrdnadsbidrag

En forsakrad foralder har ratt att ansoka om om-
vardnadsbidrag for ett forsakrat barn om barnet
p.g.a. funktionsnedsattning kan vara i behov av
omvardnad och tillsyn under minst sex manader.

En person som likstélls med foralder har ratt till
omvardnadsbidrag istéllet for fordldern.

Tva foréldrar kan fa omvardnadsbidrag for samma
barn och da delar man pa bidraget som man 6ns-
kar, efter Forsakringskassans bedomning. Valjer
man inte far man halften var. Ar man inte éverens
gor Forsakringskassan en fordelning i fjardedelar
med hansyn till var barnet bor och vistas.

Omvardnadsbidrag kan man fa till och med juni
det ar barnet fyller 19 ar.

Nedanstaende belopp géller for ar 2020. Bidraget
ar skattepliktigt.

* 2 464 kr/manad (fjardedels bidrag)

* 4 927kr/manad (halvt bidrag)

* 7 391 kr/manad (tre fjardedels bidrag)

* 9 854 kr/manad (helt bidrag)

Bidraget ar baserat pa den omvardnad och tillsyn
som ditt barn behover utover vad som ar vanligt
for ett barn i samma alder, utan funktionsnedsatt-
ning. Det kan forutom ren omvardnad exempelvis
vara:

e sarskild traning.

* hjalp med pa- och avkladning, hygien, kladvard
och laxlasning.

* hjalp med dagliga rutiner och struktur.

* aktivera och motivera barnet.

* speciell kosthallning, insmorjning och egenvard.

Tema: FOrsakringskassan

Forsakringskassans bedémning av ansékan

- merkostnadsersattning.

Det behover inte finnas en faststalld diagnos for be-
domning av en ansOkan och ett mojligt beviljande
till ersattning. Daremot maste det finnas ett klart
orsakssamband mellan funktionsnedsattningen och
de sokta merkostnaderna.

Forsakringskassan tittar pa vad s.k. normalkostnad
ar for en person i sokandes alder, utan funktions-
nedsittning. Aven om begreppet merkostnad finns
definierat i lagtext sa ar det i mangt och mycket en
bedomningsfraga - vad &r skalig merkostnad i en an-
sokan och vad ar det inte. Det finns inte heller nag-
ra schabloner vad en merkostnad &r, ingen specifik
lista som en handlaggare gar efter. Inga schabloner
for olika sjukdomar och funktionsnedsattningar
finns heller. Det ar just darfor det ar sa viktigt i varje
enskilt fall att ta med allt som man raknar som mer-
kostnad i sin ans6kan - men man ska saklart vara
sanningsenlig. Man intygar i ansokan pa heder och
samvete.

Forsakringskassans bedémning av ansékan -
omvardnadsbidrag.

Forsakringskassan gor bedémning av barnets totala
behov av omvardnad och tillsyn efter samtal med
foraldern/foraldrarna. Man kan fa bidraget pa en
av de fyra ndamnda nivaerna. Finns det fler barn
med funktionsnedsattning kan man som mest fa ett
helt bidrag per barn.

Merkostnadsersattning och omvardnadsbi-
drag ar tva fristdende ersattningar och inte
beroende av varandra. Det gar saledes att
soka bada tva, pa separata blanketter. La-
karutlatande/intyg behovs for varje.

Man har ratt att 6verklaga ett ne-
gativt beslut fran Forsakringskas-
san.




Det viktiga ldkautlatandet/ldkarintyget!

Till ansokan om merkostnadsersattning och omvardnadsbidrag
ska bifogas ett valformulerat och detaljerat ldkarutlatande. For-
sakringskassan har en blankett for detta men det gar dven bra att
lakaren pa annat satt kan lamna skriftligt utlatande.

Grundlig och tydlig beskrivning av diagnosen/hélsotillstandet
Ar det en behandlande likare som kdnner till iktyossjukdomarna
hoppas man ju att han/hon gor en tydlig beskrivning av diag-
nosen, vad den innebdr i det dagliga livet och hur den paverkar
diagnosbararens olika funktioner. Det ar dock bast att ha en nara
dialog med lakaren och informera sa allt kommer med. Det kan
ju vara en lakare som kanske inte dr sa noga med detaljer som ar
viktiga for dig som soker bidrag/ersattning.

Ar det en icke-behandlande ldkare som gér utldtandet/utfardar
intyget sa ar det an viktigare att klargora vad iktyos ér, innebar
for dig eller barnet och hur det paverkar livet och darmed var-
dagen.

Vagledning fran dig som diagnosbarare eller fordlder ar viktigt,
dven om det ar en diagnoskunnig lakare. Varje “fall” ar unikt.

Du ska kdnna dig n6jd med utlatandet innan det gar ivag.
Forvissa dig om att utldtandet 6verensstammer med det du sjalv
vet om din diagnos och vad det innebar for dig att leva med den.
All relevant information ska vara med.

Ju tydligare ett ldkarutlatande ar, desto mindre risk ar det att
Forsakringskassan begar in kompletteringar fran lakaren. Ett
slarvigt, otydligt och oengagerat utlatande/intyg leder oftast till
aterkoppling for kompletterande uppgifter. Beslutet drar ut pa
tiden.

Lakaren ska (fran Forsdkringskassans hemsida):

o Utfarda de medicinska underlag som behovs.

* Se till att de medicinska underlagen innehaller den infomation
som behovs for att Forsakringskassan ska kunna besluta om ratt
till ersattning eller stod.

* Komplettera informationen om det behdvs.

Forsakringskassan ska (fran Forsakringskassans hemsida):

* Beddma kvalitet och rimlighet i medicinska underlag.

» VVaga samman informationen for att kunna ta beslut om ersatt-
ning eller stod.

* Begdra mer information om det behovs.

Tema: FOrsakringskassan
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For dig som vill fordjupa dig i vart
tema, eller kanske i andra bidrag/
ersattningar eller vill veta mer om
regler och forordningar som styr
Forsdakringskassans arbete:

Socialforsakringsbalken
www.riksdagen.se. Skriv Socialfor-
sakringsbalken som s6kord.

www.forsakringskassan.se

Pa Iktyosféreningens kansli finns For-
sakringskassans vagledningar gallan-
de merkostnadsersattning och om-
vardnadsbidrag. De &r pdf-dokument.
Kansliet mejlar garna 6ver om du ar
intresserad.

Behover du stod i ett ansoknings-
forfarande gar det bra att kontakta
Iktyosforeningen, 08-546 404 51
eller helene.reuterwall@iktyos.se.

| var slutna facebookgrupp finns
ocksa stoéd och hjalp att fa. Dar
finns personer som har erfarenhet
av bade att ansoka, fa beviljande/fa
avslag, lakarintyg m m. Facebook-
gruppen heter Iktyosféreningen.




Vi har vardbidrag sen ett antal ar tillbaka for vara 2 kil-
lar med medelsvar iktyos . Numera heter det ju omvard-
nadsbidrag. Att bidraget gjordes om gjorde att vi nar det
var dags for omprévning fick géra en helt ny ansdkan.

Handldggningstiden ar lang. Vi ansdkte i november och
fick i juli beslut om att det gamla vardbidraget forlangdes
pa grund av langa handlaggningstider. Bra for oss, men vi
vet fortfarande inte om vi beviljas det nya bidraget.

Nar vi sOkte forsta gangen stotte vi pa bade kranglig by-
rakrati, ratt hopplosa handlaggare och handlaggare med
hjarta och hjarna utover det vanliga. Till en borjan nar
ansokan och intyg skickats in hande inte mycket, men
efter ett antal manader bokades ett telefonmote pa en
knackig skype-linje. Handlaggaren verkade trevlig och
forstaende, men i efterhand visade det sig att han inte
tagit hansyn eller forstatt nagot av vad jag sagt. Dessut-
om hade han ringt till lakaren och stallt ledande fragor
for att finna skal till att avsla var ansdkan. Jag var upprord
och ldkaren var upprord. Lékaren och jag bokade telefon-
mote dar jag noggrant gick igenom med honom precis
vad som kravs for att skota killarnas hud.

Nar det galler iktyos kan patienten ofta mer an lakaren.
Han lyssnade noga nar jag beskrev bad, smorjning, har-
bottensvard, fotvard, stddning, tvatt och stottning i fra-
gor om sjukdomen kopplat till skola, kompisrelationer
och framtiden. Utifran detta samtal skrev han ett tydligt
intyg som skickades till 6verprovningsenheten pa For-
sakringskassan. Kort darefter kontaktas jag av en kvinna
som gor att jag satter ilskan i halsen. Redan nar hon pre-
senterar sig stiger min irritation eftersom jag ar oéverty-
gad om att hon ska sdga att de avslar igen. Istéllet sager
hon lugnt att ni kommer att fa beviljat pa den niva ni
begar. Hon sager ocksa att hon kanner till Iktyos da hon
handlagt fler fall som hamnat hos henne da de inte fatt
korrekt bedomning fran boérjan. Antingen p.g.a. brister i
lakarintyg eller p.g.a. brister i bedémning hos handlag-
gare pa Forsakringskassan. Forutom att denna fantastis-
ka handlaggare direkt forstar och ser att det begatts ett
misstag hjalper hon ocksa till med fragor om jag tankt pa
allt, atgang av dammsugarpasar, strom till dammsugaren
med mera. Manga backar sma...

For alltid en dialog med ldkare om vad som behéver
framkomma i intyget! Tveka inte att visa att ni vet mer
an dem. Intyget behover detaljerat innehalla de specifi-
ka "arbete och kostnader” som galler just ditt barn. Tank
ocksa pa extra tid for samtal med barnet. Tveka heller
inte att 6verklaga ett felaktigt beslut.

Halsningar fran Veronica

Ansokan for vart och ett av rubricerat kan man gora di-
rekt pa natet, det ar inte sa mycket att fylla i. Sedan kom-
mer brev om vilken handlaggare man ftilldelas och tid
som handlaggare kommer att ringa. Det dr da man ska
vara val forberedd. Samtalen tar ca 1,5 timme.

Nar ansokan ar inskickad rekommenderas att ha ett
block/papper och skriva ner allting man gor samt vilken
tid det tar.

Ga igenom badproceduren: skrubbning, hartvatt, smorj-
ning, plockning av hud i 6ronen, klippa bort hud, har-
botten. Hur ofta baden sker, tiden for smorjningar under
dagarna, antal smorjningar. Byte av klader, sangklader,
handdukar, blir ni vackt pa natterna for smorjning/ klada.

All planering och tillsyn som laggs for att kunna genom-
fora en vanlig vardag nar barnet ska till forskola/skola
eller annan aktivitet/semester med packning av klader,
salvor, kylvast, extra kylklampar, sprayflaska, kalla hand-
dukar, koll sa inte barnet 6verhettas.

Extratid for tvatt, stadning/torkning.

Besok till olika instanser sasom hud- och 6ronbehand-
lingar, hur langt du har till dessa behandlingar, vilken tid
behandlingarna tar och hur ofta de maste goras.

Se verkligen ftill att klocka tiden, tar ofta langre tid an
man tror.

Vad ar det som gar ar for att kunna skéta omvardnaden
av huden, salvor som inte ingar i hogkostnadsskyddet
(maste finnas dokumenterade pa ldkarintyget), nagel-
sax, filar, olja, kam, tops, badsalt, schampo, balsam,
klader, revaxor, diskmedel (for blotlaggning av tvatt), ex-
trakostnad for varmvatten, skrubbvantar, medlemsavgift
Iktyosforeningen, extrakostnad for tvatt/torktumling,
hur manga extratvattar/vecka, extra handdukar, sangkla-
der, dammsugarpasar, rengoringsmedel mm.

Forsakringskassan kommer att vdanda ut och in pa allt du
har ansokt om sa se till att verkligen skriva upp.

Se till att ha ett valskrivet lakarintyg. Har du ett sedan
tidigare kanske inte ett nytt behévs men ett samtal fran
Forsakringskassan till lakaren kan bli aktuellt. Skicka in
bilder pa huden.

Halsningar fran Barbro



Tvatt

Ett bekymmer for den som har iktyos eller har barn
med iktyos ar den ofta forekommande tvatten. Man
behover tvatta klader ofta efter de feta salvorna/kra-
merna som huden behodver.

Bor man i lagenhet kan det vara férdel att anvanda
tvattstugan eftersom man kommer ifran de hoga
kostnaderna for vatten- och elférbrukningen samt
slipper oroa sig for att tvattmaskinen och tumlaren
gar sonder eller slits ut. Ett bekymmer har kan vara
att det ar svart att fa tid i tvattstugan sa ofta som det
behovs.

Har man egen tvattmaskin och tumlare kan man ju
tvatta sa ofta man behover. Maskinerna slits dock ut
fortare an normalt och de feta kramerna paverkar
gummidetaljerna i tvattmaskinen. Hal och sprickor
i gummit ar vanligt. Se till att skaffa en tvattmaskin
som har fa gummidetaljer. Ta gdrna en maskinforsak-
ring pa 3-5 ar, tvattmaskinen behdver lagas ofta.

Smutsiga och feta klader till en person med iktyos
kan vara svara att blanda med familjens Ovriga tvatt.
Det kan behovas 2-3 ganger mer tvattmedel till de
feta kladerna jamfort med en normal tvatt. Prova dig
fram till vilket tvattmedel som passar bast, ingen ga-
ranti for att det dyraste ar det basta. Ett tips ar att
extra feta klader forst blotlaggs i YES diskmedel fore
maskintvattning. Borja med att vanda de feta klader-
na ut och in och skaka dem.

! Blotldgg garna feta klader i
m=mYES innan tvatt.

KOM IHAG!

I en ansoékan till Férsakringskassan:

Ta med alla extra kostnader for tvatt, stad
och kldader; merkostnadsersattning och om-
vardnadsbidrag.
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Tvatt, Klader & Stad

Klader - material m m

Det basta materialet for bade barn och vuxna med
iktyos ar bomull. Dessa klader ar mjuka och latta att
tvatta. Bomullsklader som tal en hogre tvattempera-
tur an 30 grader ar att foredra, eftersom fettet inte
gar att tvatta ur i en sa lag temperatur. Syntetmaterial
rekommenderas inte, de kan fastna i hudflagorna och
ar dven svarare att fa rena.

For ett litet barn med extra skor hud kan det vara bra
att vanda kladerna ut och in. S6mmarna riskerar da
inte att skava. Var dven uppmarksam pa att inte lap-
pen med tvattmarkning i kladerna skaver mot huden.

Vid iktyos behdver man manga fler klader eftersom
kladerna tvattas mycket ofta. Exempelvis langarma-
de/langa ben i pyjamasar sparar lakan, men behéver
istallet finnas i flera ombyten. Trosor, bh och kalsong-
er blir utsatta da de sitter narmast huden och tas pa
direkt efter smorjning. Gummitradar i resar och un-
derklader kan ga sonder av kramer/salvor.

Vuxna och barn med iktyos har problem med tem-
peraturregleringen, bade fryser latt och kan latt bli
for varma, speciellt om sommaren ar riktigt varm.
Overlag ar det bast att kla sig efter lager-pa-lager-
principen. Da kan man ta av och pa allt eftersom det
behovs.

Stadning

Det stadas ofta i ett hushall dar en eller flera per-
soner har iktyos. Det ar darfor bra att tanka pa
vilken inredning man har. Heltdckningsmattor
samt morka mjuka mattor ar olampliga. Ljusa
golv och ljusa mattor ar bra, da syns hudfjallen
som ramlar av mindre. En bra dammsugare ar
jatteviktigt. Ha aven skapluckor som ar latta att
torka av nar “feta” fingrar satter sina spar. Gose-
djur och andra leksaker bor vara tvattbara. Lego
gar t.ex. utmarkt att tvattas/diskas i en tvattpa-

se.
Stddanekdot fran Sigrid:

”Nar barnen vaxte upp hade vi en Golden Retriever
med mycket lurvig pals. Med tre personer med la-
mellar iktyos blev det mycket stadning. K-G klagade
aldrig men nér han dammsaég sa kunde han muttra
over hur mycket hunden faller”.

Info ovan dr frén Agneta GGnemos

bok om iktyossjukdomarna.



Foraldratraffar i host!

Traffarna ar for foraldrar till barn som nyligen fatt
en sallsynt diagnos. De sker pa de olika centrumen
for sallsynta diagnoser (CSD), och dessa ar knutna
till vara universitetssjukhus.

Ga in pa www.agrenska.se och skriv i sokfaltet:
Foraldratraffar hosten 2020. Agrenska anordnar
traffarna tillsammans med respektive centrum for
sdllsynta diagnoser. Det framgar av informationen
var traffarna ager rum, anmalan etcetera. Manga
foraldrar vittnar om hur viktigt det varit att motas,
lara sig mer, utbyta erfarenheter och starka sitt
foraldraskap till ett barn med en sallsynt diagnos.

Verksamhetsberattelse och arsredovisning 2019
Rubricerade dokument ar antagna pa lktyosfor-
eningens arsmotet 30 maj i ar. Ga garna in pa var
hemsida och las vad vi gjorde och hur var ekonomi
anvandes.
iktyos.se/verksamhetsberattelse-arsredovisning
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Till
regionernas
hjalp finns ombudsman
Helene pa kansliet. En av
hennes uppgifter ar att ge stod
till regionstyrelser. Med henne kan
du diskutera aktiviteter och fa hjalp
med inbjudningar och utskick m m. Pa
kansliet finns ocksa infomaterial att
rekvirera.
Hor av dig till henne sa kan hon
beratta mer!

helene.reuterwall@iktyos.se
08-546 404 51

Vdlkommenl
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Info fran kansliet

Medlemsavgiften till Iktyosforeningen

For att spara portokostnad och papper har vi fatt
in ganska manga medlemmars mejladresser, vilket
gor att var kassor kan skicka ut den arliga med-
lemsfakturan pa mejl. Vi tackar for det! Vi ser gar-
na att fler [Amnar sin mejladress till oss:

Kassor: Rose-Marie Nilsson, rmn-san@hotmail.se.
Ombudsman: Helene Reuterwall, helene.reuter-
wall@iktyos.se.

Nagot vi uppmarksammat ar att det i vissa fall hant
att fakturan hamnat i skrapposten och inte upp-
marksammats av mottagaren. Vi ber er vanligen
att dven kolla er skrdppostlada. Kasséren brukar
skicka ut fakturorna i januari/februari varje ar.

Vill du dven ha annan information per mejl, t.ex.
Iktyostidningen, sag till. Tidningen kommer da som
pdf-fil till angiven mejladress. Manga medlemmar
omfattas redan av detta. Du som vill ha info och
tidningen per vanlig post kommer naturligtvis fort-
farande fa det.

Har du lite tid 6ver i “din” region?
Iktyosforeningens regioner behover fler aktiva,
framforallt i regionstyrelser. Vara medlemmar

ar geografiskt indelade i 12 region, varav 10 har
egna styrelser och anordnar medlemsmaéoten 1-2
ganger per ar. For vart viktiga statsbidrag behover
vi ha den har indelningen men det ar ocksa viktigt
att medlemmar boende inom samma region ges
mojlighet att traffas och utbyta erfarenheter. Tva
regioner ar enskilda lan, de andra &r sammanslag-
ningar av lan.

Vara minimivillkor for ett engagemang i en region-
styrelse ett eller nagra ar ar:

— ett styrelsemote per ar, foretradesvis i borjan av
aret for planering.

— ett regionarsmote dit regionmedlemmarna
inbjuds.

Finns det tid for ett till medlemsmaote eller/och
informera om iktyos och foreningen i regionen ar
det alltid valkommet.

Engagemanget ar ideellt men riksforeningen ger
ett arligt ekonomiskt bidrag for aktiviteter och

den administration som kan forekomma.

Du behovs! /Héalsningar foreningsstyrelsen



il B-foreningsbrev

Begrinsad eftersindning nir adressat SVERIGE

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

172 27 Sundbyberg

’Livet dr en mdktig stor malar-
duk och du bor kasta sa mycket

farg du kan pa den.”

Danny Kaye
1913 - 14987
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