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Kallelse till Iktyosforeningens
arsmote!

Harmed kallas féreningens medlemmar till digitalt drsméte 2021. Vi kommer an-
vanda oss av Zoom eller annat digitalt motesverktyg.

Tid: Sondag den 9 maj, kl 10.00.
Anmal ditt deltagande senast mandag den 3 maj till helene.reuterwall@iktyos.se

eller 08/54640451.

Moteshandlingar mejlas eller postas till de som anmaler sig. Meddela Helene om
du vill ha handlingarna pa mejl eller per post. Med handlingarna féljer instruktion till
om hur métesverktyget fungerar. Du far i god tid en moéteslank till din mejladress.

VALKOMMEN

Iktyosf('ireningen ar en rikstackan-
de funktionshinderorganisation for per-
soner med iktyos, nirliggande hudsjukdo-
mar och anhoériga. Féreningen ar religiost
och partipolitiskt obunden och ir en del
av den svenska funktionshinderrérelsen.

Medlemsavgiften per ar dr 150 kr/huvud-
medlem och 75 kt/vatje 6vrig 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.

Iktyosféreningen ar geografiskt indelad
112 regioner, varav 10 har styrelse och
verksamhet.

Lias mer om iktyos och Iktyosforeningen pa
www.iktyos.se. Dir finns ocksa var flitigt
besokta facebookgrupp Iktyosforeningen, en
sluten sadan, som du kan bli medlem i.

Iktyostidningen utkommer med tva
nummer per ar. Var ambition ér att ha ett
tema i varje nummer. Vi har har aven ”Bar-
nens sidor”. Forutom att tidningen gar ut
till vaira medlemshushall gar den ocksa ut
till drygt 60 vardcentraler, hudkliniker och
sjukhusbibliotek runt om 1 Sverige.

Textbearbetning och layout: Helene Reuter-
wall. Tryckeri: Getr.

Du som dr medlem 1 Iktyosféreningen ér
mycket vilkommen att bidra med material
till var tidning. Skriv och beritta eller tipsa
om nagot! Mejla till info@iktyos.se.

Iktyosféreningen

Box 1386 (Landsvigen 50a)

172 27 Sundbyberg

Tel kansliet 08-546 404 51.

Pa kansliet arbetar ombudsman
Helene Reuterwall.



Ledarsidan

Basta medlem!

Det ar fortfarande svara tider i vart land, vi har langt
ifran besegrat pandemin. Det drabbar saklart dven
Iktyosforeningen. Det rader bl.a. osdakerhet om vi kan
anordna fysiska medlemstraffar pa riks- och regionniva
i ar. Det ar svart att gora en planering framat som vi vet
kan halla, men vi i styrelsen har anda forhoppningar att
nagra verksamheter ska kunna genomfoéras i ar.

Var foreningshelg som vi alltid brukar anordna i maj manad ar framflyttad till
september. Da hoppas vi att vi kan traffas och umgas som vanligt. Manga saknar
den fysiska gemenskapen i Iktyosforeningen och vi haller nu tummarna for att vi
kan ses pa Axevalla folkhogskola om cirka 5 manader. Vi inbjuder har i tidning-
en.

Riksarsmotet har vi den 9 maj och kallelse pa motsatta sidan har i tidningen.
Motet halls digitalt och jag hoppas att sa manga medlemmar som moijligt vill
delta. Vdalkommen att anmala dig!

Alla medlemshushall har vid det har laget fatt arets medlemsfaktura, per mejl
eller per snigelpost. Jag hoppas att du fortsattningsvis vill stédja foreningen
genom ditt medlemskap. Vi, och daven andra funktionsrattsorganisationer, har
netto forlorat medlemmar de senaste aren. Det ar en utveckling vi vill vanda.
Vi ar angeldagna om att behalla vara medlemmar och darmed var fina forening.
Iktyosforeningen utgors av vara medlemmar. Tack pa forhand for ditt fortsatta
medlemskap — det ar vardefullt pa manga satt!

| var tidning startar vi det vi kallar ”"Barnens sidor”, vilket ar tankt att vara be-
stdende fran nu. Vi vill gora tidningen tillganglig dven for vara unga medlemmar
och hoppas att du som ar foralder kan uppmuntra ditt barn att medverka dar.
Det ar ett satt att forsoka skapa engagemang hos den yngre gruppen av med-
lemmar. Det kan handla om att rita eller beratta nagot, stalla fragor som vi ska
forsoka besvara, eller séka brevkompisar som Ally bl.a. gor i detta nummer. Vad
som helst — barnen bestammer innehallet i ”"Barnens sidor.

Jag onskar dig en god lasning!

Mikael Ganemo
Ordférande



Vilkommen till foreningshelgen 2021! Kort historik Axevalla
Vi hoppas att vi kan genomf6ra helgen fysiskt, nu nér vi har flyttat fram den tll hosten. Skolan pa nuvarande

Datum: 3-5 september.

Plats: Axevalla folkhogskola, 532 72 Axvall. Den ligger vid samhiillet 100 ar. Verksamheten &r

Axvall, ca 1 mil utanféor Skara 1 Vistergotland.
Iktyostoreningens region Vistergotland ér virdregion och star bla. for fredags-
grillningen.

Har bor vi.

e Rummen har dusch och toalett.

e Det dr dubbelrum som galler.
Vill du absolut ha enkelrum, hor av
dig till Helene pa kansliet.

e Det finns nagra lagenheter som kan
passa for barnfamiljer.

e Lakan och handduk ingar.

Sa har tar du dig till Axevalla folkhdgskola:
Med bil: Exempelvis E20 till Skara. Fran
E20 tar du vag 49. Vid den andra stora

av och pafarten tar du hoger mot Axvall/
Varnhem. Nar du kommer till Axvall tar
du Hedvéagen till vanster. Ak ndgra hundra
meter sa ser du Axevalla folkhégskola pa
hoger sida.

Med tdg: T.ex. fran Stockholm C till Skov-
de. Déar byter du till buss som gar till Axvall
centrum. Kolla www.sj.se.

Foreningshelgen 3-5 september

plats har funnits i snart

dock aldre an sa, 1873,
men da nara Mariestad
och hette Skaraborgs
lans folkhogskola. Ar
1923 flyttade verksam-
heten till Axvall. De fina
gamla husen ar gar-
nisonsbyggnader fran
1800-talet. Landstinget
var huvudman fér skolan
till 1982, sen kopte Sve-
rigefinska riksforbundet
skolan.

Nuvarande rektor ar
Elina Majakari, medlem i
Iktyosforeningen.

Har ater vi.

Huset Kungs ar aldst av alla byggnader, fran 1802. Har bodde
kungen ndr han kom pa besok.



Foreningshelgen 3-5 september

PROGRAM

| skrivande stund finns de inget fardigt program, Kul dventyr for barnen och ungdomarna!

det kommer styrelsen besluta om senare i ar. Ni Dalénium Science Center i Stenstorp ca 20 minuters

som anmadler er till foreningshelgen kommer fa bilfard fran folkhégskolan. Det ar verkligen vart ett

programmet och annan information i god tid. besok. P& Dalénium kan du géra spannande expe-
riment och |6sa kluriga problem. For sma och stora

Tanken med var helg tillsammans ar naturligtvis barn. Du far testa, prova och pilla p3 allt du ser.

att tréffas, umgas och utbyta erfarenheter. Aven

lyssna till féreldsning, gora utflykt till historiska Iktyosforeningen har fatt bidrag fran en stiftelse

och kulturella platser m m. Barnen och ung- till intrade for barnen. Det &r viktigt att vid delta-

domarna ska fa sina lystmdten tillgodosedda garanmalan meddela Helene om ditt/dina barn vill

ocksa, se hogra spalten om Dalénium Science besdka centret.

Center.

Vi borjar helgen pa fredag 3/9

Vi traffas kl 18.00 pa folkhogskolan. Da bjuder vi
och var region Vastergotland pa grillkorv, dryck
och fika. Nu borjar dven forsaljningen av lotter.

Lordag 4/9

Frukost, lunch och middag. Vi har ju inget ars-
mote som vi brukar ha pa vara féreningshelger,
men en intressant forelasning hoppas vi pa. Vi
har helgen som en samverkanskurs med folk-
hogskolan, vilket innebar att de ocksa kommer
ha en programpunkt som kan passa oss.

Efter lunch kan det vara intressant att till exem-
pel besdka narliggande Varnhems klosterkyrka
och Kata Gard. Dar kan man fika pa klosterca-
féet. Eller varfor inte en tur till Hornbogarsjon
som inte ligger sa langt bort? Vacker natur finns
det gott om.

www.dalenium.com

Efter middagen har vi social samvaro med nagon
happening samt dragning i vart lotteri.

Sondag 5/9

Efter frukost ar tanken att vi beger oss till span-
nande Dalénium Science Center i Stenstorp. Kan
vara roligt aven for vuxna. Vi ar har till det ar
dags att atervanda for lunch pa folkhogskolan.
Efter lunch sager vi hejda, pa aterseende och
avslutar foreningshelgen.




Vinster emotses till vart lotteri!

Givetvis kommer vi ha lotteri pa féren-
ingshelgen. En fin och uppskattad tradi-
tion genom aren.

Har pa kansliet finns inga lotterivinster
kvar, sa jag ber er tacksamt att ta med
prylar for stora och sma.

Varmt tack pa forhand!

/Helene

Yarmt vilkomna
till

orenlngsﬁe[ en!

som vi s@ gdrna vill ska kunna genomforas)

Styrelsen
och
region Vistergotland

Foreningshelgen 3-5 september

Anmalan till foreningshelgen
Utifran pandemin kan vi inte vara helt sak-
ra pa att foreningshelgen kan genomforas

i september. Det innebar att deltagaravgift
inte ska inbetalas i samband med att du/ni
anmaler er. Avgift betalas senare om helgen
kan genomforas och vi tar da kontakt med
de som anmalt sig.

Du anmaler dig/er genom att mejla eller
ringa till vdr ombudsman Helene pa kansliet.
E-post: helene.reuterwall@iktyos.se.

Tel: 08/546 404 51.

Anmalan gors garna sa snart som mojligt,
men allra senast mandagen den 14 juni.

Det ar viktigt att ange barnens alder vid an-
malan och aven om det finns matallergier.

Deltagaravgift (nir det vil dr dags for betalning)
0-3 ar = gratis

4-12 ar =300 kr

13 ar och uppat = 600 kr

| avgiften ingar boende och alla maltider. Iktyosfor-
eningen subventionerar som vanligt foreningshel-
gen.

Alla deltagare betalar avgift. En medlem fran
varje region far resan tur och retur betald. Vi
kommer ha reserdkning pa plats som ska fyl-
las i och lamnas till var kassor. Spara kvitton
som ska bifogas.

Vi foljer den pandemiska utvecklingen noga.
Nodgas vi stalla in helgen tar vi kontakt med
dig/er senast forsta veckan i augusti.

Har du fragor, kontakta garna Helene!



Vi beskriver nedan 3 arftlighetsprinciper
som giller for flera iktyosformer och nagra
syndrom dar iktyos dr ett av symtomen. Forst
berattar vi vad en mutation respektive nymu-
tation ar.

Mutation
En mutation ar en férandring i arvsmassan/i
generna.

Nymutation

Sjukdomen upptrader for forsta gangen hos
barnet sjalvt och inte adrvt fran fordldrarna.
Fordldrarna till ett barn med en nymutation har
i princip ingen risk att fa ett nytt barn med sjuk-
domen, men for barnet med sjukdomen ar det
annorlunda. Den nya férandringen i arvsmassan
hos barnet ar arftligt och personen riskerar att
fora den skadade genen vidare till sina barn.

Genomgangen nedan av de tre olika arftlighetsfor-
merna beskriver endast principerna for arftlighet.
Det ar darfor mycket viktigt och helt nédvdndigt att
den som har nagon form av iktyos sjalv eller har ett
barn med sjukdomen och undrar 6ver framtida ris-
ker vid en graviditet, ska ha en individuell genetisk
radgivning. Denna radgivning ska ske av en erfaren
klinisk genetiker och darefter kan dven ett stallnings-
tagande infor en eventuell fosterdiagnostik goras.

e AUTOSOMAL RECESSIV ARFTLIGHET

Arftligheten innebér att bada férildrarna ar friska
barare av en muterad gen. Vid varje graviditet med
samma foraldrar ar sannolikheten 25 % att barnet
far den muterade genen fran bada foraldrarna. D3
far barnet sjukdomen. Sannolikheten att barnet far
den muterade genen i s.k. enkel uppsattning, fran
en av fordldrarna, ar 50 %. D3 blir barnet precis som
sina foraldrar en frisk barare av den muterade ge-
nen. Sannolikheten att barnet varken far sjukdomen
eller blir barare av den muterade genen ar 25 %.

Arftlighet

Fortsattning autosomal recessiv arftlighet: Om en
person har en sjukdom dar arftligheten ar autoso-
mal recessiv (t.ex. lamellar iktyos, Sjogren Larsson
syndrom, Nethertons syndrom och flera iktyosfor-
mer) och denna person far barn med en person som
inte har sjukdomen eller bar pa den muterade ge-
nen, darver samtliga barn genen i enkel uppsattning.
Barnen far inte sjukdomen. Om daremot en person
med sjukdomen far barn med en frisk barare av den
muterade genen i enkel uppsattning ar sannolikhe-
ten 50 % att barnet far sjukdomen. Sannolikheten
att barnet blir en frisk barare av den muterade
genen ar ocksa 50 %.

Risken ar lika for soner och dottrar i samtliga fall
ovan.

e AUTOSOMAL DOMINANT ARFTLIGHET
Arftligheten innebér att om en av féraldrarna har
sjukdomen (t.ex. blasbarande iktyos) och darmed
har ett anlag, racker detta enda anlag for att fora
sjukdomen vidare till sitt/sina barn. Sannolikheten
att fora sjukdomen vidare ar 50 %. De barn som inte
har fatt den muterade genen far inte sjukdomen och
for den inte heller vidare.

Risken ar lika for soner och dottrar i fallen ovan.

e KONSBUNDEN RECESSIV ARFTLIGHET (X-kromos-
ombunden recessiv arftlighet)

Man har en X-kromoson och en Y-kromosom. Kvin-
nor har tva X-kromosomer. Vid kdnsbunden recessiv
arftlighet arvs sjukdomen vanligen via friska kvinnli-
ga barare, som har en normal och en muterad gen.
Kvinnans soner I6per 50 % risk att drva sjukdomen
och dottrarna I6per 50 % risk att bli friska barare av
den skadade genen. En man med en X-kromosom-
bunden recessiv arftlig sjukdom kan inte overfora
den till sina sdner, men mannens samtliga dottrar
blir barare av den skadade genen. Konsbunden
iktyos och IFAP har denna arftlighet.

Texterna ar fran Socialstyrelsens hemsida om sallsynta diagnoser/sallsynta halsotill-
stand. Las gdrna mer pa

www.socialstyrelsen.se/stod-i-arbetet/sallsynta-halsotillstand/kongenital-iktyos/

Iktyosféreningens medicinska expert Agneta Ganemo har granskat texterna ovan.
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Hej du som ar barn och ung!

du villl

Iktyosforeningen, Box 1386, 172 27 Sundbyberg.

Wendela var pa Agrenskas syskonvistelse. Nagra harliga dagar for dig som &r
syskon till nagon med en sallsynt diagnos. Har &r Wendelas berittelse:

"Hej Iktyosforeningen!
| september var jag pa Agrenska. Vi var 12 flickor och 3 pojkar
fran Skane upp till Dalarna. Nu ska jag beratta vad vi gjorde och
hur det var. Forst nar vi kom dit sa kom en som jobbade dar och
visade mitt rum. Vi fick dta lunch och packa upp vara saker. Da-
gen vi kom dit var ganska lugn, vi at, pratade och tittade pa film.
Dagen efter mottes vi i grupp och berattade om varandra. Vi at
sedan mellis och hade skola. Vi ake aven till Gokboet, ett stélle
dar man gjorde roliga utmaningar. Den kvillen tittade vi aterigen
pa film men pysslade dven. Pa torsdagen gjorde vi ungefar sam-
ma sak, bara att efter lunch akte vi ring pa vattnet bakom en bat.
Samma kvall gjorde vi dven egen pizza, hade musikquiz, at godis
och hade som en liten “avskedsfest” och var uppe till halv 3. Pa
fredagen akte vi hem. Det ar synd att man inte ar dar langre, men
jag hoppas att komma tillbaka nasta ar. Vi som var dar har en
snapchat-grupp tillsammans sa vi kan halla kontakten. Bilden har
tog jag nar jag var nere pa stranden.”

Vanliga halsningar

Wendela

www.agrenska.se

| Iktyostidningen finns nu en eller flera sidor som ar till for dig
som vill skriva om nagot du tycker ar viktigt. Det ar du som be-
stdmmer innehallet. Du kan sta med ditt namn eller vara anonym.

Viilkommen att fylla Barnens sidor med det just

Mejla eller posta ditt bidrag till helene.reuterwall@iktyos.se eller till

Klarar du dessa 3 rebusar?




*’ \*’ Ze Earnen& stdor

"Hej!

Jag heter Ally och ar 7 ar. Jag tycker om att dansa, pyssla, tréna min
hund och leka med kompisar.

Ibland fragar andra barn varfér mina hander ser annorlunda ut
och da tycker jag det ar jobbigt att beratta. Min basta kompis heter
Hedvig, hon brukar hjalpa mig att forklara for andra vad iktyos ér,
eller om nagon retas. Det dr bra med en kompis som vet.

En bra sak med iktyos ar att om jag slar mig och far ett sar sa for-
svinner det snabbt. Men det absolut basta ar nar det ar iktyostraff,
da far man bo pa hotell.

Ett tips ar att om det kliar mycket sa brukar jag smorja och forsoka
att tdnka pa nagot annat. Jag undrar hur det kanns fér andra barn
med iktyos.

Om man vill bli brevkompis sa kan vi skicka brev till varandra.

kansli: helene.reuterwall@iktyos.se.”

Hejda fran Ally!

Ally i blabarsskogen.




Iktyostidningen och annan
information pa mejl.

Flera medlemmar har med-
delat att de vill ha tidningen,
faktura pa medlemsavgiften
och annan info pa mejl istal-
let for per vanlig post. Vill du
ocksa ha det? Meddela kans-
liet till helene.reuterwall@
iktyos.se.

Forutom att det kan vara
smidigt att fa ovanstaende
via mejl, sa sparar féreningen
portokostnader och papper.

Reflexer

Aven fast vi dr inne i mars och ddrmed
gar mot ljusare tider, sa vill jag visa de
fina reflexerna som lktyosféreningen
tog fram i december férra aret. Manga
bestallde da naturligtvis, men vi har en

hel del kvar.

En gratis reflex per medlemshushall. Vill
du bestalla fler sa kostar de 10 kr styck.
Vi bjuder pa portot. Mejla till helene.
reuterwall@iktyos.se eller ring 08/546
404 51.

Info fran kansliet

Var vaska iktyos!

| december forra aret tog vi fram en vaska med var webbadress pa.
Istallet for plastpasar ska vi ju alla anvanda oss av tygkassar nuforti-
den. Med denna véaska passar vi pa att marknadsfora var webbsida

ocksa. Anvand vaskan nar du handlar eller kanske som strand- och/
eller utflyktsvaska.

Vaskan ar bredbottnad och har bade korta och langa handtag, ett fack
pa sidan for vattenflaskan och ett dragkedjeférsett fack pa insidan for
planbok och nycklar.

Vaskan kostar 70 kr/st. Den far ihopvikt plats i ett Ad-kuvert och for-
eningen bjuder pa portot. Du bestéller fran kansliet och var ombuds-
man Helene: helene.reuterwall@iktyos.se eller ringer08/546 404 51.
Nar du fatt vaskan betalar du antingen till swish 123 668 7305 eller bg
5668-0556. Ange ”Vaska” pa inbetalningen.

10



Enkdtundersokningar fran samarbetsorganet Riks-
forbundet Sallsynta diagnoser. Var med och bidra!

Nagon eller enagra ganger om aret mejlar Sallsynta
diagnoser enkatundersoékningar till sina medlem-
mar. Eftersom lktyosforeningen ar medlemsfor-
ening i samarbetsorganet ar samtliga enskilda
medlemmar ocksa medlemmar dar. Dessa enkdtun-
dersokningar handlar bl.a. om halso- och sjukvards-
fragor, bemotande, professionens kompetens/brist
pa kompetens nar det galler sallsynta diagnoser och
jamstalld och tillganglig sjukvard for malgruppen.
Syftet ar att kartlagga olika villkor for personer med
en sallsynt diagnos och utifran resultaten fokusera
pa och utveckla sitt paverkans- och opinionsbild-
ningsarbete. Det ar naturligtvis mycket viktigt,

for att inte sdga avgorande, att fa in kunskap fran
medlemmar.

Nagra av Sallsynta diagnosers medlemsféreningar
har inte lamnat sina medlemmars mejladresser till
vart samarbetsorgan. Hit hor Iktyosféreningen. For
vara medlemmar, for oss och for Sallsynta diagno-
ser ar det av stor vikt att vi ar med och kan bidra till
forbattringsarbete i samhallet.

Med detta sagt sa hoppas jag att du som ar di-
agnosbarare eller narstaende till diagnosbarare i
Iktyosforeningen vill 1ata Sallsynta diagnoser an-
vanda din mejladress i sina enkatundersokningar.
Salsynta diagnoser lamnar inte ut din mejladress
externt.

Vanligen, mejla till mig pa helene.reuterwall @
iktyos.se om du vill bidra med dina erfarenhet-

er i enkatundersokningar. Jag kan da lagga in din
mejladress i Sallsynta diagnosers medlemssystem.
Naturligtvis sker ingenting utan din tillatelse.

Tack pa forhand!
Helene
Ombudsman lktyosforeningen

Info fran kansliet

Riksforbundet Sallsynta diagnoser
Riksforbundet ar ett samarbetsorgan/en
intresseorganisation for 69 diagnosforen-
ingar. Totalt finns 16 000 enskilda med-
lemmar inom diagnosféreningarna.

Sallsynta diagnoser arbetar for att alla
med en sallsynt diagnos ska fa forbattra-
de levnadsvillkor genom forbattrad vard
och stod fran samhallet. Riksforbundet
arbetar aktivt och metodiskt for att satta
fokus pa sallsynta diagnoser hos politiker,
myndigheter och andra samhallsinstanser.
Det ar ett framgangsrikt samarbetsorgan
och har fatt flera politiker att engagera sig
i de sallsynta fragorna och har skapat sig
breda natverk.

Kronprinsessan Victoria ar sedan flera ar
beskyddare av Sallsynta diagnoser. Hon
haller sig val uppdaterad om riksférbun-
dets utveckling och verksamheter.

Las garna mer om vart samarbetsorgan pa
www.sallsyntadiagnoser.se

Partnerskap i projektet ”Sallsynt mitt i livet”
Sallsynta diagnoser har fatt ett rungande JA fran
Allmanna Arvsfonden och darmed bidrag till sitt
3-ariga projekt. Har ar Iktyosforeningen en av flera
samarbetspartner, vilket ar gladjande och utveck-
lande for var férening. Syftet med projektet ar att
uppmarksamma sallsynta diagnosbarare mitt i livet,
fran 25 och uppat. Medlemmar i samverkan over
diagnosgranser ska dela med sig av sina erfarenhet-
er, kunskaper, behov och rekommendationer internt
och till halso- och sjukvard samt till olika stodfunk-
tioner, i egenskap av att ha en sallsynt diagnos mitt
i livet. Slutresultatet ska bli 6 tematiska utbildningar
att erbjuda internt och externt. Utbildningarna tas
fram av medverkande medlemmar som ar med och
utformar innehallet i utbildningarna. Vi kallar dem
huvudpersoner i projektet.

MED

STOD '
FRAN ‘

ALLMANNA
ARVSFONDEN
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Till:

B-foreningsbrev

Begrinsad eftersindning nir adressat SVERIGE

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

172 27 Sundbyberg



