VERKSAMHETSBERATTELSE 2020

IKTYOSFORENINGEN

Iktyosféreningen dr en rikstackande funktionshindersorganisation fér de som har nagon
form av hudsjukdomen iktyos och andra nérliggande hudsjukdomar och deras nérstaende.
Det finns nagra fa medlemmar som vill stédja féreningen och som inte &dr diagnosbarare eller
narstaende, t.ex. en profession som regelbundet méter personer med iktyos.

Statsbidraget till Iktyosféreningen fér verksamhetsaret 2020 var 853 494 kr.

STYRELSEN
Under verksamhetsaret har styrelsen bestatt av:

Ordférande Mikael Ganemo Héssleholm
Ledamot Nina Johansson (vice ordférande) Norrkoping
Ledamot Dorota Nygaard Monsteras
Ledamot Veronica lvarsson Goteborg
Ledamot Barbro Salgstrom Sater
Ersdttare Lisa Anderson Tumba
Ersattare Karin Malmborg Karlstad
Ersdttare Beatrice Larsson Jonkbping
Adjungerad Rose-Marie Nilsson (kassér) Bjarnum
Adjungerad Helene Reuterwall (ombudsman) Sundbyberg

Ordférande viljs 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 och ersdttarna
i styrelsen &r antingen diagnosbarare eller ndrstaende.

REVISION

Revisor Inger Andersson Vaggeryd
Revisor Ingrid Wennerhag Bjdrnum
Revisorsersattare Eva Nivmark-Bengtsson Helsingborg
VALBEREDNING

Valberedare Agneta Ganemo (sammankallande) Angelholm
Valberedare Marie Hogdin Halmstad
Valberedare Eva Aberg Mald

STYRELSEMOTEN

Iktyosféreningens styrelse har under 2020 haft tre protokollférda méten: 8-9/2 som var ett
helgméte, 30/5 och 3/10. Helgmétet var fysiskt, de tva andra digitalt via Zoom. Inga arvoden
utgar till ledaméter och ersattare, inte heller till revisorer och valberedning.




MEDLEMMAR

Antal medlemmar per 31 december 2020 var 656 stycken. Det dr en nettominskning med 15
medlemmar jamfért med sista december 2019. Iktyosféreningen har bade tappat
medlemmar (avlidna respektive begart uttrade) samt fatt nya medlemmar. De nya ar framst
narstaende med barn som har iktyos eller syndrom dar iktyos ingar.

ARSMOTET — var arliga foreningshelg for medlemmarna stilldes in p.g.a. pandemin

Vi bjod som vanligt in vara medlemmar till ett fysiskt drsmoéte, i samband med var arliga
féreningshelg i maj manad 2020. Eftersom pandemin satte stop for att fysiskt motas, holl vi
arsmotet digitalt via Zoom, l6rdagen den 30 maj kl 11.00. Férutom sedvanliga forhandlingar
(faststadllande av verksamhetsberéattelse och arsredovisning 2019 samt godkdnnande av
dessa) reviderade vi ocksa lktyosféreningens stadgar. Revideringen av stadgarna faststalldes
pa ett digitalt medlemsmdte, via Zoom, [6rdagen den 3 oktober.

REGIONERNA — reducerad verksamhet med hansyn till pandemin.

Iktyosforeningens medlemmar ar geografiskt indelade i 12 regioner, varav 10 har styrelse
och verksamhet. Ar 2020 har varit ett annorlunda verksamhetsar dven for
riksorganisationens regioner/lansindelningar. Fa har haft fysiska méten med sina
medlemmar, men samtliga 10 regioner med styrelse och verksamhet har naturligtvis hallit
sina regionarsmoten. De flesta har haft arsméten digitalt, via verktyget Zoom eller per
telefon, men nagra fa regioner inbjod till fysiskt arsmote med tillhérande aktivitet samt
ovrigt medlemsméte under aret. Nedan féljer exempel pa detta:

Region Skdne/Blekinge: Regionen inbjod medlemmar till besok inklusive darsmote pa
Fredriksdal i Helsingborg (friluftsmuseum, botanisk tradgard och djurpark). Métet holls 31/8,
i restriktiv miljo, istédllet for som planerat i april. Smittorisken var stor i april manad.

Region Ostergétland/Smdland/Gotland/Oland: Arsméte med besék pa Visualiseringscentret i
Norrképing 7/3.

Region Stockholm: Arsméte pa Snickarméstarnas Hus i Gamla Stan. Métet hélls 9/3.
Regionen anordnade dven ett medlemsméte 10/10 med utomhusaktivitet sésom promenad,
lek for barnen och korvgrillning. Platsen var Lida friluftsomrade i Botkyrka kommun.

Det regionala informations- och paverkansarbetet har reducerats under aret, utifran de
restriktioner som varit radande. Region Halland har stéllt ut om iktyos och Iktyosféreningen
pa den s.k. Appelveckan, vecka 43, p& Varbergs stadsbibliotek. Fokus under veckan var barn
och funktionsnedsattning. Det var enbart utstéllning i bild och text, ingen fysisk representant
narvarade fran regionen. Nagra regioner har lagt ut vara informationsfoldrar i farg pa
vardcentraler och hudkliniker, men i betydligt mindre omfattning &n normalt.

Ordférande i region 2 (Halland), Marie Hogdin, ingar i regionhandikappradet i Halland. De
har haft digitala radsméten under dret. Marie fick 2020 en fin utmaérkelse av
regionfullméktige i Region Halland. Hon fick det for sitt stora engagemang, synliggérande
och informativa verksamhet kring iktyossjukdomarna i Halland under manga ar samt for sin
formaga att verka for helheten inom funktionshinderomradet i det regionala




handikappradet. Region 4 (Goteborg/Bohuslan) och region 5 (Vastergétland) ar medlemmar
i lanssamarbetsorganisationen Funktionsratt Vastra Gétaland.

KANSLIET

Pa foreningskansliet arbetar var ombudsman och féreningsutvecklare sedan februari 2007.
Foreningen hyr plats av Funktionsratt Sverige. Pa samma adress huserar flera
funktionshinderorganisationer, vilket dr stimulerande for den som ar ensam anstalld.
Ombudsmannen lyder under foreningsstyrelsen, Hon har dven mycket kontakt med
foreningskasséren som ar arvoderad pa 20 % tjdnst. Kassoren har sitt sate i Bjarnum, Skane.

Kansliet &r, tillsammans med regionerna, verksamhetsnavet i Iktyosféreningen.
Ombudsmannen handhar i stort sett alla fragor/arbetsuppgifter férutom féreningens
ekonomi. Ombudsmannen har naturligtvis hela tiden ett ndra samarbete med riksstyrelsen
och regionstyrelserna.

Under 2020 har ombudsmannen vialkomnat nya medlemmar via vilkomstbrev och ett
"vdlkomstkit”. Hon har besvarat fragor om iktyos och féreningen via mejl och telefon till
medlemmar, myndigheter, hilso- och sjukvarden, forskola/skola och andra relevanta
samhallsaktorer. Hon har dven kontakt med andra funktionshinderorganisationer och tadt
kontakt med Riksforbundet Séllsynta diagnoser, dar Iktyosféreningen ar
medlemsorganisation. Ombudsmannen gor lktyostidningen och ger ut ett manatligt
nyhetsbrev till regionaktiva och 6vriga medlemmar som &r intresserade. Stéd och hjalp till
enskilda medlemmar forekommer ofta. Det kan exempelvis gélla ersdttningar fran
Forsakringskassan (merkostnadsersattning/omvardnadsbidrag), hur man anséker om
bostadsanpassning (foretradesvis badrummet) och hur fordldrar kan forbereda sitt
diagnosbarande barn nédr barnet ska borja férskola/skola samt dven férbereda personalen pa
aktuell férskola/skola.

Vara informationsfoldrar har kontinuerligt skickats ut fran kansliet och ett okdnt antal foldrar
och annat informationsmaterial har ocksa skrivits ut fran var webbplats. Ombudsmannen har
bevakat forskningsutvecklingen p3a iktyossjukdomarna och syndrom dar iktyos ingar. Vid
behov har hon viant sig till/radfragat féreningens medicinska expert docent Agneta Ganemo.

Normalt sett ansvarar ombudsmannen tillsammans med styrelsen f6r planering och
genomforande av den arliga regionkonferensen. Ar 2020 anordnades ingen regionkonferens
med hanvisning till pandemin.

Ombudsmannen har kontakt med det europeiska natverket av iktyosféreningar. Rent
formellt ar Iktyosforeningen inte langre medlemsforening i ndtverket ENI (European
Network for Ichthyosis). Styrelsen beslutade att avsédga sig det formella medlemskapet.
Styrelsen ansag att medlemsavgiften inte motiverade vart medlemskap i forhallande till hur
ENI fungerade och utvecklades. Majlighet finns naturligtvis att formellt inga igen som
medlem, om sadan bedémning gors.



Webbplatsen www.iktyos.se

Det &r via var webbplats manniskor hittar oss, féreningen kommer hégt upp ndr man séker
pa nitet. Vi uppdaterar kontinuerligt webbplatsen. Den &r relativt ny och det saknas &@n sa
linge en del foton pa iktyosformer och syndrom dar iktyos ingar, till respektive text. Vi
arbetar pa att f fram bra foton och har tilifragat diagnosbdrare om hjdlp med det.

Facebookgruppen

Foreningen har en sluten facebookgrupp sedan manga ar tillbaka. Gruppen ar mycket aktiv
och féar stiandigt nya medlemmar. Vid arets bérjan hade gruppen 478 medlemmar och vid
arets slut 513. Det dr en mycket aktiv diskussions-, informations- och
erfarenhetsutbytesgrupp. Gruppens syfte dr att ge plats at diagnosbéarare och nérstaende att
kunna ge varandra stdd och tips, stélla fragor kring iktyossjukdomarna och utbyta
erfarenheter. Har ldgger ombudsmannen dven upp relevant hélso- och sjukvardsinformation,
forskningsframsteg, intressanta debattartiklar m m. Via var facebookgrupp far
iktyosféreningen dven nya medlemmar (diagnosbarare och narstaende).

lktyostidningen — var medlemstidning

Var medlemstidning i farg ar ett viktigt organ for vara medlemmar och for de drygt 60
gratisprenumeranterna (vardcentraler, hudkliniker, sjukhusbibliotek, kuratorer, forskolor
och skolor m fl). Tidningen ges ut 2 ganger om aret, i mars och september. Vi har ett eller tva
teman i varje nummer och det dr ofta medlemmarna som tipsar om vad vi ska férdjupa oss i.
Temat i nummer ett handlade om hur man skapar en positiv sjédlvbild ndr man har ett
annorlunda utseende samt hur man kan vanda en negativ uppfattning om sin kropp och sitt
utseende. Hir intervjuade vi bl.a. en docent i psykologi vid Goteborgs universitet. Hon
forskar pa barns och ungdomars kropps- och utseendeuppfattning. | nummer tva hade vi tva
teman, ett om Forsadkringskassan och da framst merkostnadsersdttning och
omvardnadsbidrag, vilka regler som galler och hur Forsadkringskassan goér sina bedémningar.
Det andra temat handlade om tvitt och stiadning. Det dr tva vardagliga médor som tar lang
tid for vara diagnosbéarare och nérstaende till barn med iktyos. | dvrigt informerar vi i var
tidning om vara aktiviteter, kommande moten, inbjudningar och dven forskningsrén om
sadana finns uppdaterade. Vi uppmuntrar vara medlemmar att diskutera och debattera
viktiga fragor i Iktyostidningen. Ar 2021 kommer vi ha ”Barnens Sidor” i tidningen dér barn
och ungdomar styr innehallet.

INFORMATIONS- OCH PAVERKANSARBETE

En viktig uppgift 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.

Foreningen arbetar dven kontinuerligt med att férbdttra bemdotandet, fran samhallets och
allmanhetens sida, av personer med iktyos. Har man en sallsynt diagnos dr man ofta utsatt
for fordomar och okunskap. Det géller i princip i alla delar av samhallet.



Kylprodukter som hjdlpmedel

Efter Iktyosforeningens kartlaggning 2019 av landets regioner och deras respektive regler fér
kylprodukter som hjalpmedel, och det nedslaende resultatet av ojamlikhet i regionala
regelverk i fragan runt om i landet, har vi bérjat paverka nagra aktuella regioner. Med
aktuella regioner menas de regioner som inte ser till behovet av nedkylande hjdlpmedel,
oavsett diagnos, utan har specificerat vilka sjukdomar (ofta valkdnda och vanliga} som kan
omfattas av kylprodukter som hjdlpmedel. Paverkansarbete dar som bekant ett talmodigt och
langsiktigt arbete. Under aret har vi koncentrerat oss pa fortsatt arbete gentemot region
Halland och region Kronoberg, for att fa regelandringar till stand.

En person med svar iktyos har stora problem med temperaturregleringen och det kan i
varsta fall vara direkt livshotande under varma dagar/varm sdsong om kroppen inte far
nedkylning.

Halso- och sjukvarden samt omsorgen

Under aret har féreningen haft kontakt med halso- och sjukvardspersonal via telefon och
mejl. Fragor om och kring iktyossjukdomarna fran vardcentraler, barnavardcentraler och
nagra aldreboenden. Forutom samtal och mejlkontakt har kansliet skickat ut
fordjupningsmaterial. Ett okdnt antal exemplar av férdjupnings- och informationsmaterial
har skrivits ut fran foreningens hemsida.

Iktyosforeningens medicinska expert Agneta Ganemo, som vanligtvis brukar ha utbildningar
om iktyossjukdomarna for professionen, har inte haft det i ar p.g.a. pandemin. Agneta
skriver dock pa en uppdaterad version av sin bok “IKTYOS — en handbok fér Dig som vill veta
mer!” (2008). Boken blir férhoppningsvis fardig under ar 2021.

Flera vardcentraler och hudkliniker i Sverige dr sedan manga ar prenumeranter pa
Iktyostidningen.

Forskolan/skolan

Vart informationsmaterial, som finns att skriva ut fran hemsidan eller bestalla fran kansliet,
om barn med iktyos som borjar forskolan/skolan dr vardefullt for berérda personalgrupper.
Vi har under ar 2020, precis som under alla ar, gett stod till vdrdnadshavare som har barn
som horjar férskolan/skolan. Pedagoger och kuratorer har kontaktat féreningen for
fordjupad information och tips om bemotande. Eftersom iktyos &r en séllsynt diagnos vet
forskole- och skolpersonal inte sa mycket och de flesta ar naturligtvis mana om att eleverna
ska fa en god start pa sin skolgdng. Det &r inte ovanligt att ett barn som bérjar
forskolan/skolan behéver extra tillsyn och omsorg tills barnet sjalv kan hantera sin
hudbehandling. En hel del fordldrar ar duktiga pa att i forvag ta kontakt med kommunen och
férskolan/skolan for att i god tid informera om de speciella behov barnet kommer att ha,
men Iktyosféreningen har en roll i férdjupningsinformation om iktyossjukdomarna. Ovriga
barn pa férskolan och deras féraldrar behdver ocksa informeras. Vid behov kan féreningen
eller vara regioner komma ut till skolor och beratta. Det har dock inte skett, eller behdvts,
under aret.



Media

Vi har under aret kontaktat ett antal tidskrifter som vander sig till yrkesgrupper som vi vill
féormedla information om iktyossjukdomarna till. Ar 2020 fick vi in en omfattande artikel om
iktyos och féreningen i text och bild i Sdrmagasinet, en tidskrift fran féreningen
Sarsjukskoterskor i Sverige. Utges i 3 500 ex.

EXTERNA MOTEN, KONFERENSER M M

Ombudsmannen har deltagit i féljande:

29 februari (skottdagen = en sillsynt dag vart fjarde ar): “Séllsynta dagen”. Riksférbundet Sallsynta
diagnoser anordnade en dag for att uppmarksamma séllsynta diagnoser. Filmvisning,
foredrag, diskussioner och intervjuer. Platsen var Hotel Scandic Continental i Stockholm.
Tillsammans med ombudsmannen deltog dven nagra av lktyosforeningens medlemmar.

4 mars: Centrum for Sallsynta diagnoser, CSD, pa Karolinska universitetssjukhuset
tillsammans med Riksfoérbundet Séllsynta diagnoser bjod in till en dag kring det séllsynta.
Foreldsningar fran diagnosgrupper och forskare samt utstéallningar. Ombudsmannen deltog
under hela dagen samt stallde ut om iktyos och Iktyosféreningen.

6 mars: Europaparlamentets kontor och EU-kommissionen i Sverige inbjod till seminarium
och paneldiskussion pa férmiddagen under temat “EU och sallsynta sjukdomar —kampen for
hogkvalitativ vard.” Ombudsmannen deltog.

25 april: Riksférbundet Sallsynta diagnosers arsmote, digitalt via Zoom. lktyosféreningen
deltog genom ombudsmannen. ,

9 september: Ombudsmannen deltog i digitalt seminarum/work shop, arrangerat av Leading
Health Care. Temat var hur coronapandemin paverkat funktionshinderorganisationerna och
sjukvarden.

17-18 oktober: Riksforbundet Séllsynta diagnosers héstmote med extra forbundsarsmote for
att faststélla deras reviderade stadgar. Ombudsmannen deltog.

12 november: Dialogmote mellan IVO och funktionshinderorganisationerna, digitalt via
Zoom. Ombudsmannen deltog.

Det arliga dialogmotet mellan Socialstyrelsen och funktionshinderorganisationerna stalldes
in p.g.a. pandemin.

SAMARBETE MED ANDRA ORGANISATIONER

Riksforbundet Sallsynta diagnoser

Iktyosféreningen dr medlem i Riksférbundet Séllsynta diagnoser och vara kanslier ligger vagg
i vagg. Vi har ett kontinuerligt samarbete, deltar pa deras arsméten, héstméten och
konferenser/seminarier. Vi f6ljer och stédjer naturligtvis de frdgor som riksférbundet arbetar
med for att skapa forbattrad livskvalitet for alla med sallsynta diagnoser. Ombudsmannen
deltar i de moten riksforbundet bjuder in till.

Projekt “Sdllsynt mitt i livet”

| oktober fick Riksforbundet Séllsynta diagnoser glddjebeskedet fran Alimanna Arvsfonden
att ans6kan for rubricerat projekt beviljats medel for att genomféra det 3-ariga projektet.
Iktyosféreningen dr samarbetspartner/medaktor i projektet, som startar i januari 2021 och vi
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har medlemmar som &r intresserade av att vara med. “Séllsynt mitt i livet” ska skapa
regionala diagnoséverskridande utbildningar f6r att belysa de gemensamma utmaningar
man har som vuxen med en séllsynt diagnos. Har ar medlemmar fran olika séllsynta
diagnosgrupper huvudpersoner for att ge innehall i utbildningarna, som sedan ska spridas
internt och externt.

Nordiskt och europeiskt samarbete

Iktyosforeningen har kontakt med de nordiska och europeiska natverken for
iktyosforeningar, forskningsmassigt och utbyte av erfarenheter. Som namnts tidigare i
verksamhetsberdttelsen har vi avsagt oss det formella medlemskapet i ENI. Se under rubrik
Kansliet.

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 lakargrupp med specialitet pa séllsynta och arftliga hudsjukdomar. Sverige har
samarbete i forskningssammanhang med lander i Europa och USA.

Under aret har lktyosféreningen kontaktats fran USA, av lakemedelsbolaget Roche’s
ansvarige for relationerna med patientorganisationerna. Syftet med kontakten var att Roche
(som dven finns i Sverige) vill etablera kontakt med nagra europeiska iktyosféreningar.
Likemedelsforetaget vill bl.a. gbra en forskningssatsning pa ldkemedel/god behandling av
Nethertons syndrom dér iktyos &r ett av symtomen. En borjan for Roche ar att ldra kdanna en
nationell férening och komma fram till pa vilket satt vi skulle kunna inleda ett samarbete
framover. Vidare kontakt kommer tas under 2021 och Roche i Sverige kommer ocksa vara
involverat.

Sedan nagra ar tillbaka pagar dven forskning for en effektiv och god behandling fér personer
med Netherton syndrom hos ldkemedelsbolaget Sixera Pharma AB i Science Park i Solna.
Iktyosforeningen foljer forskningen och har kontakt med ansvarig forskare i
ldkemedelsbolaget. Under ar 2021 kommer troligtvis Sixera Pharma AB pabdrja kliniska
studier.




AVSLUTNING

Ar 2020 har i all visentlighet satt sin svara pandemiska prigel pa de flesta perspektiv och
verksamheter inom lktyosféreningen. Hela funktionsrattsrérelsen har nédgats stalla in
och/eller stélla om verksamheter, bade fér och med sina medlemmar och méten med viktiga
samhallsaktorer. Iktyosforeningen har som alla andra naturligtvis markt av detta i hog grad.
Vara fysiska traffar/foreldsningar/konferenser har fatt ge plats for digitala moéten. Det har
fungerat for en del, men inte for alla. Att exempelvis ha behovt stélla in riksforeningens sa
viktiga och omtyckta foreningshelg, dar inte minst barnen alltid kdnner en sadan gladje att
arligen i maj manad fa mota andra med samma sallsynta diagnos, har kdnts smartsamt. Vara
regioner har ocksa drabbats. Fysiska medlemsmaéte regionalt ar viktiga for manga.

Samtidigt ar det bra att dialog och flera viktiga moten har kunnat genomféras via digitala
verktyg, bade inom och utom var férening. Det digitala samhallet har trots allt varit en
forutsattning for att halla sig a jour med, och ha synpunkter pa, férandringar och viktig
utveckling pa olika omraden som vara medlemmar berdérs av. Det har mojliggjort dialog i
samverkan och det dr nagot positivt vi tar med oss in i ndsta verksamhetsar.

Vi hoppas saklart som alla andra att pandemin snart ska vara éver och att vi som individer,

och vi som utgér Iktyosféreningen, kan fa borja leva och verka i en nagorlunda normal
vardag igen.

Sundbyberg i april 2021
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