Iktyostidningen

Nr 2 2021 Utgiven av Iktyosforeningen

En efterlangtad medlemshelg
I vackert septembervader

Ny och omfattande bok om iktyossjukdomar -
forfattare Agneta Ganemo

Mot var kassor
pa ledarsidan

4 Barnens sida: Linnea och Ingrid berattar
om sina badrutiner

Negativ trend - vikande medlemsantal oroar



INNEHALL 2/2021

Sid 3 Ledarsidan

Sid 4-5 Fran var foreningshelg 3-5 sept.
Sid 6-9 Tema Bad

Sid 10 Barnens sida om bad

Sid 11 Info fran styrelsen och kansliet
Sid 12 Handla fran kansliet

IKTYOS

féreningen

www.iktyos.se

Bildades 1988

ktyosféreningen ir en rikstickande funktions-

hinderorganisation for personer med iktyos, nar-
liggande hudsjukdomar och anhériga. Foreningen
ar religiost och partipolitiskt obunden och ir en del
av den svenska funktionshinderrorelsen.

Medlemsavgiften per ar dr 150 kr/huvudmedlem
och 75 kr/varje 6vrig medlem i hushéllet. Avgiften
betalas in till Iktyosféreningen pa bg 5668-0556.
Ange pa talongen/internet namn(en) och adress.
Du kan dven swisha till nr 123 668 7305.

Iktyostoreningen ar geografiskt indelad 1 12 regio-
ner, varav 10 har styrelse och verksamhet.

Lis 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.

Beratta din historia i ett reportage!

Vi sdker medlemmar som i reporta-
ge i var tidning vill beratta sin histo-
ria om hur det ar att leva med iktyos
eller narliggande huddiagnos.

Vi valkomnar ocksa berattelser fran
foraldrar och mor- och farforaldrar
till barn med iktyos. Syskon ar ock-
sa valkomna att beratta saklart.

Hur fungerar det dagliga livet?

Vad skulle behovas for att forbattra
livsvillkoren?

God idéer utifran egen erfarenhet
som kan hjalpa andra.

Bara nagra exempel. Du/ni bestam-
mer saklart sjalva ert reportage.

Valkommen att konktakta Helene
pa kansliet: helene.reuterwall@
iktyos.se eller 08/546 404 51.

ktyostidningen utkommer med tva nummer per

ar. Var ambition ér att ha ett tema 1 varje num-
mer. Vi har har dven ”Barnens sidot”. Forutom att
tidningen gar ut till vara medlemshushall gar den
ocksa ut till drygt 60 vardcentraler, hudkliniker och
sjukhusbibliotek runt om i Sverige.

Textbearbetning och layout: Helene Reuterwall.
Tryckeri: Getr.

Du som dr medlem i Iktyosforeningen dr mycket
valkommen 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.



Ett intressant och viktigt jobb i féreningen!

Jag heter Rose-Marie Nilsson, bor i fagra Tviggasjo cir-
ka 2 mil utanfér Hassleholm. Jag ar sedan 11 ar kas-
sor i lktyosforeningen, nagot jag trivs utmarkt med
att vara. Jag ar val en sd kallad féreningsmanniska
och har haft och har uppdrag dven i andra foreningar.

Nar min son Magnus traffade Malin, som har iktyos,
blev jag sa smaningom medlem i Iktyosforeningen.
En sjalvklarhet for mig. Det ar nu 16 ar sedan och for-
eningen ligger mig mycket varmt om hjartat. Innan
Magnus traffade Malin hade jag aldrig hort talas om
iktyos. ldag vet jag betydligt mer och har fatt insikt
om hur det ar att leva med hudsjukdomen.

Nar tidigare kassoren slutade till arsmotet 2010 sat-
tes en annons in i Iktyostidningen. Foreningen sokte
en ny kassor. Eftersom jag ar medlem och dessutom
redovisningekonom kadnde jag direkt att det skulle
vara intressant att fa ansvara for féreningens ekono-
mi. Jag blev valdigt glad nar jag fick tjansten, som ar
pa 20 % av en heltid. Jag jobbar hemifran men har
saklart kontakt med styrelsen och Helene pa kansliet.

Att som foreningskassor handha ekonomin innebar
att skicka ut medlemsfakturor, gora in- och utbetal-
ningar, bokfora, gora bokslut infor arsmotet och ser-
vera ekonomiska rapporter till styrelsen vid behov.
Jag ar inte med i styrelsen men jag ar adjungerad ftill
styrelsemotena, dar vi alltid har en punkt om ekono-
min pa dagordningen.

Jag arbetar ocksa med vart medlemsregister och det
gor jag tillsammans med Helene. Det ar av stor vikt
att registret ar up to date. Arbetet med medlemsre-
gistret ar omfattande och bade jag och Helene lagger
ner mycket tid pa att fa det korrekt. | sammanhanget
vill jag gdrna paminna om att betala in medlemsav-
giften i tid, nar fakturan kommer i borjan av varje ar,
och daven meddela adressandring vid flytt. Det skulle
underlatta for oss. Tack pa férhand!

Ledarsidan

Jag har ocksa engagerat mig i Iktyosforeningen i var
region Skane/Blekinge. Pa nationella iktyosdagen
i november har jag delat ut vara fargfoldrar, vara
sma infokort och kundvagnsmynten.

Tillsammans med foreningsordférande Mikael Ga-
nemo har jag varit med i ett reportage i text och
bild i tidningen Norra Skane. Jag har ocksa satt upp
iktyosutstallningen pa vardcentral i Hassleholm.

Vara foreningshelger och regionkonferenser ser jag
alltid fram emot. De ger mig mycket och jag har ge-
nom aren traffat s@ manga harliga medlemmar. Nu
senast i september var vi pa Axevalla folkhégskola,
en fantastiskt fin helg. Ni far en sammanfattning pa
nastkommande tva sidor.

Varma halsningar fran er kassor.




Foreningshelgen

Gemenskap, gladje, erfarenhetsutbyte -
det har var efterlangtat!

...och sa var det lansering av ny unik bok - en 6verraskning for oss.

Tank att vi antligen kunde genomfora en fysisk
foreningshelg! Det ar vi alla 40 deltagare sa
glada Over. Inte manga kramar i dessa tider, men
ett mycket kart aterseende av medlemmari alla
aldrar. Sa roligt att manga familjer hérsammade
inbjudan - det ar kanske extra viktigt for barnen
att fa traffas och ha roligt tillsammans, bade
diagnosbarare och syskon.

Korvgrillning
pa fredagskval-
len. Vadret var
jattefint och vi
njot.

Ett stort tack till
Synove, Jerry,
Johanna och
Selma fran var
region Vaster-
gotland som
forstjanstfullt
ansvarade for
grillningen.

Den 3-5 september var vi alltsa pa fina Axevalla
folkhogskola, nagra kilometer utanfor Skara. Det
ar ett gammalt garnisonsomrade fran 1800-ta-
let, manga vackra gamla byggnader och en fan-
tastisk park med gamla fina trad och alléer.

En av vara medlemmar, Elina Majakari, ar rektor
pa folkhogskolan och pa I6rdagen gav hon oss
en guidad visning som var mycket uppskattad.

Elina har manga strangar pa sin lyra, hon ar il L / ’
4ven yogalarare, och vi var ménga som fick l4ra Nsgraavde 2 | RIS, |
oss att utova yin yoga efter frukost pa I6rdagen. 13 barnoch -
Avkopplande for kropp och sjal! ungdomar

som deltog

Tack alla fér en fantastisk helg bland béljande under helgen'%

vastgotska falt med Billingen i bakgrunden!

Ombudsman Helene
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Var lotterigeneral
Terje salde lotter
som vanligt. P3
I6rdagskvallen var
det dragning och
fina priser. Tack alla
som bidrog med
saker for stora och
sma! Vi hade ocksa
trubaduren Anders
som spelade och
sjon med oss. Ett
musikquiz peppade
oss ordenligt.

Ett av manga gamla vackra hus pa fo hogs



Foreningshelgen

Tvatt och microsilkbad - teman pa l6rdag Dalenium Science Center - ett upptackarmecka
formiddag for sma och stora!

Pa sondag efter frukost dkte vi till Dalenium. Dar ftillbringa-
de vi tva timmar med lek, experiment och kluriga problem-
|6sningar.

mil visade och infor-

merade om hur man
byter balg pa tvattma-
skinen och gav exempel
pa bra tvattmaskiner
for ”vara grupper”.
Toppmatade maskiner
kan vara bra for oss, de

saknar balgar.
Kommer lite mer info om
tvattmaskiner i Iktyostid-
ningen nr 1 nasta ar.

obert Astrém, som arbetar pa Nordiska Kvali-

tetspooler AB, demonstrerade och berattade
hur microsilkbad fungerar. Det var saklart fyllt
med vatten. Gruppvis fick vi ga in i badrummet
i det gamla garnisonssjukhuset (nuvarande
skolhuset) och satta oss runt badkaret. Badkaret
har ett munstycke och genom det strommar
mangder av sma microbubblor. Det ar inte ve-
tenskapligt testat som studie pa personer med
iktyos, men det finns berattelser fran diagnos-
barare, aven foraldrar till barn med iktyos, som
tycker microsilk ar ett bra komplement till 6vrig
behandling av huden.

NY BOK OM IKTYOSSJUKDOMAR!
Pa fredagskvallen presenterade Agneta Gane-
mo sin nya och omfattande bok om iktyossjuk-
domar. En mycket informativ inbunden bok pa
295 sidor med text och manga bilder. Boken ar
en vardefull hjalp i vardagen och en handbok
for olika professioner som moter personer i
alla aldrar med iktyos och narliggande hud-
sjukdomar.

VOUP>PrOxXOoOw

Vill du veta mer om microsilkbadkar sa kan du
ga in pa www.nordiskakvalitetspooler.se. (gnela Génemo
Pa foreningskansliet finns ocksa en del informa-
tion som Robert ladmnade, bl.a. foton pa olika
microsilkbad och mer skriftlig information.

Symtom,
behandling
och att leva med iktyos

SPRID KUNSKAPEN!

Iktyosforeningens medlemshushall kdper boken fran kans-
liet. En bok per hushall ir rabatterad: 150 kr + porto. Onskas
fler bécker kostar varje bok 300 kr + porto.

Icke medlemmar kdper boken direkt fran forfattaren:
agneta@ganemo.se, 070-725 67 88.
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Tema: Bad

n av vara mangariga medlemmar, Malin Ganemo

Nilsson, gjorde infér och under Iktyosféreningens
20-arsjubiléum &r 2008 i Angelholm en enkitunder-
sokning hos vara medlemmar om deras badrutiner.
Vi tycker det ar pa sin plats igen att sammanfatta
svaren Malin fick. Det var 17 medlemmar som berat-
tade om sina badrutiner. De flesta som svarade hade
lamellar iktyos men dven nagra med vanlig iktyos
och Netherton syndrom. Svaren

Bad och dven dusch var viktigt som behandling hos
de svarande. Nagra gjorde enbart nagotdera men de
flesta vaxlade mellan bada. Nagra badade varje dag,
1-3 timmar per gang, medan andra badade nagon
eller nagra ganger i veckan och duschade daremel-
lan. Alla svarade att upplevelsen av bad och dusch
gjorde god nytta och att fasta rutiner och noggrann-
het ger basta resultat for huden.

| familjer med barn som har iktyos styrde ofta bads-
tunderna familjens rutiner och aktiviteter. De lediga
helgerna dgnades ofta at langa bad for barnen.

tt ha iktyos och

narliggande
hudsjukdom inne-
bar ofta att en stor
del av vardagen
gar at att ta hand
om sin kropp, sin
hud.

Vért tema ger
information,
tips och idéer hur
du gor det bra och
mysigt i badet -
for bade huden
och sjalen.

N agra ansag att de egentligen borde bada/du-
scha oftare men av olika skal, bl.a. tidspress,
blev det inte sa. Det var viktigt tyckte flera att det
finns balans i livet mellan vad bad och smorjning
ger for att ma bra och vad man far férsaka for att
hinna med de bada viktiga momenten. Detta géllde
for bade vuxna och barn.

Det var, och nog fortfarande ar, inte alla som haller
nagot i badet. Det varierade dessutom vad som
halldes i vattnet, allt efter behag och kansla. Det
verkade dock som att det man haller i badet inte
gjorde sa stor skillnad. Det var sjdlva badet som var
det viktigaste.

Anvandes salt i badet var det viktigt att tdnka pa att
ta tillracklig mangd salt. Det gar at cirka ett kilo salt
till ett vattenfyllt badkar. Féredrog man olja var det
viktigt att tdnka pa att oljan gor badkaret halt.

Undersdkningen gjorde inte ansprak pa att vara vetenskaplig
eller for den delen representativ for alla med iktyos.
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Jag skrubbar ryggen
med ett gammalt skarp,
fran frottébadkappa,
som jag slagit knutar pa
och drar 6ver ryggen.

Sigrid

Nagra fran tidigare badtema och nagra nya.

Tvattvantar syr du
latt sjalv av utslitna
frottéhanddukar.

Malin

Erika

Det ar bekvamt och praktiskt
med ett kylskap i badrummet.
Salvor star svalt och inom
rackhall. Dessutom kan man ha
god dricka dar.

N&r jag var runt 20 ar (nu

63 ar) borjade jag bada
med salt fran Déda ha-
vet, gjorde sa i manga ar.
Det var bra for min hud.
Idag ar det dusch som
giller och s&patval. Aven
fotbad med sapai.
Eva-Marie

Salt fran Doda havet.

econordica.se.

Lyxar jag till det i badet
anvander jag garna
produkter fran Lush
(lush.se). Deras bubbel-
bitar med kakaosmor
ar helt underbara. De
har mycket for oss med
kanslig hud och inget ar
testat pa djur.

Maria

Uppblasbar badkars-
kudde, fastes med tva
sugproppar. 95 kr pa
smartasaker.se
Helene

Vanligt badskum ar
bra, kdnns lite lyxigt,
och gor det dessut-
om lattare att rengo-
ra badet efterat.
Sigrid

Tema: Bad

Bad och/eller dusch ar viktigt pa flera
satt nar man har iktyos och narliggande
hudsjukdomar.

Vattnet
hjalper till vid avfjallning, det ar |attare pa
en uppluckrad och vat hud att fa bort fjall,

hjalper till att rengora huden fran bakte-
rier och annat som samlas under hudflagor.
Ilhop med doda hudceller och salvor kan
hudinfektioner uppst3,

hjalper till att ta bort dalig lukt som annars
kan uppsta med lager pa lager med salva,

hjalper till att behaller fuktigheten och gor
huden smidig. Det ar bra att smorja pa lite
fuktig hud efter badet eller duschen.

Hudfjall kan tas bort med

- handen och/eller naglarna

- tvattvante

- tvattsvamp

- pimpsten

- badborste, helst naturmaterial

- skrubbvantar

- till fotterna kan ibland behovas t.ex. en
morakniv eller liknande.

Smorjning av huden

Naturligtvis mycket viktigt och som ett av-
slut pa badstunden. En del tycker att salvor-
na kliar mindre nar de smorjs pa lite fuktig
hud. Vill man ha en riktig “kur” kan man
efter insmorjningen plasta i hela eller delar
av kroppen i gladpack. Lat det sitta 6ver
natten. Nar du badar pa morgonen efter
lossnar fjallen lattare

Fler tips till badet

& Gul sdpa som mjukar upp och hjalper
till att fa bort gammal salva.

s Badolja.

e Badskum.

e Eteriska oljor som luktar gott.

& Havsalt. Finns att kdpa stora sackar pa

Granngarden. 25 kg for 149 kr.
& Fotbadsalt av Carbamid, fran apoteket.



Tema: Bad

arbro dr mamma till Linnea, som har iktyos.

Hér berdttar Barbro om badproceduren. Lis
Linneas berdttelse pd Barnens sida.
”Linnea badar/duschar varje dag minst en timme.
Det ger bast effekt pa huden om hon badar. Tvat-
ta haret ar inte roligt men nédvandigt. Ibland kan
olja behdva masseras in i harbotten for att fa sitta
kvar under nagra timmar innan bad. Vid badet far
da haret tvattas flera ganger och harkakor kam-
mas ut forsiktigt.

Efter badet ska ska kroppen smorjas in och fot-
terna klippas rena fran 16s hud och smorjas rejalt.
Man far vara noga med att fa bort |6s hud overallt
pa kroppen, speciellt i orat/ytterérat, armhalor,
kna- och armveck, bakom 6ron och i nacken. Hud

som blir kvar torkar och ger Linnea mer besvar
med klada.

Badproceduren ar tidskrdavande men nodvandig
och man far vara pahittig for att det ska bli en rolig
stund. Jag kan tipsa att yatzy fungerar bra att spela
i badet. Linnea har sjalv varit med och inhandlat
saker hon vill ha i badet, se hennes berattelse.
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Spela yatzy i badet!
Nagra produkter som fungerar bra for Linnea ar
olja (Balneum Hermal) som anvands i badvattnet
och kokosolja i harbotten fom far verka nagra tim-
mar. Neccin schampo mot torr harbotten ar bra
for henne, men man maste prova olika produkter
och se vilket som fungerar bast pa just sitt barn.”

Eve/ina berdttar om det fiffiga sittbadkaret.

"Ett badkar finns inte i alla badrum. Det blev ett
problem som behdvdes |6sas nar jag skulle flytta
hemifran. Da jag som student har en tajt budget
var det endast en liten lagenhet som var aktuellt.
Darmed ocksa ett litet badrum, utan badkar.

Jag 6vervagde att kbpa en liten balja som jag
kunde stélla i duschen, jag till och med 6vervagde
att aka hem till mina foraldrar varje gang jag skulle
bada. Som en skdnk fran ovan hittade vi ett litet
sittbadkar, som med sin langd pa 119 cm precis
fick plats i mitt 120 cm
breda badrum. Som en
tjugoarig tjej med en
hudsjukdom som be-
gransar mig, kiande jag
mig sjalvstandig med
mitt eget badkar i min
egen lagenhet!”

Dorota om skéna havsbad i brassestolen.
"Ibland hittar man nagot ovadntat. Nar
jag var barn upptackte mormor att min hud
blev mjukare, slatare och allmant battre med
havsbad. Morfar badade mig dven nar havet
stormade. Det blev en romans mellan havet
och mig. Nufortiden tar jag en brassestol, gar
ut i vattnet och satter/lagger mig. Vatten upp
till axlarna. Hatten pa huvudet, vattenflaskan
forankrad i ett snore och hoérlurar pa till en bra
bok.

| bOrjan pa sdsongen svider huden ibland men
det gar 6ver efter nagra bad. Viktigt att smorja
huden direkt efter sjdlvtorkning. Havssalt ar
for ovrigt ocksa bra till bad hemma.”




Marias tips pa nagra bra poddar och digitala bocker till badet!

Poddar
Talk to me - Sarah Dawn Finer: Om musik men aven intressanta amnen som
Sarah vill veta mer om, i samtal med bl.a. Mauro Scocco och Elaine Eksvard.

Nyfiken pa - Kristin Kaspersen: Hon pratar med personer hon inspireras av,
bl.a. Per Johansson (Glada Hudik) och Bjorn Natthiko Lindeblad.

Svenska folkets historia - Anders Lundin: Lattsamt och dramatiserat om olika
handelser i var historia. Passar alla aldrar.

Finns fler intressanta poddar pa poddtoppen.se.

Bocker

Tusenarsriket, en spannande vikingaserie av Tonny Gullgvs. Man féljer
danska vikingar, speciellt Ulv Palnatoke genom hans éden och dventyr. Hans
makaldsa resa borjar som fastkedjad roddare pa ett vikingaskepp.
Uppldsare: Stefan Sauk.

Stjarnklart, en trioligi av Lars Wilderang: En dystopi som utspelar sig i Sve-
rige, all elektronik slas mystiskt ut i varlden och kaos infinner sig. Hur upp-
ratthalls lag och ordning? Triologin tar fram de mdrkaste men dven de bésta
sidorna hos invanarna i Sverige.

Uppldsare: Johan Holmberg

Stadserien av Per Anders Fogelstrom. Borjar med Mina dréommars stad: |
fem bocker far man fran 1860-talet félja Henning Nilsson, som kommer till
huvudstaden med drommar om ett battre liv, och hans familj genom gene-
rationer. En av de mest lasta och dlskade bockerna i Sverige.

Uppldsare: Helge Skoog

Serier fran Storytel

Prastdottrarna av Maria Gustavsson. Uppldsare: Gunilla Leining.
Fjallrosor av Laila Brenden. Uppldsare: Gabraiella Boris.

Det stora arhundradet av Jan Guillou. Upplasare: Tomas Bolme.

Klassiker for barn och vuxna. Finns t.ex. pa Storytel och vissa pa Spotify
Tintin av Hergé. Olika upplasare.

Mumintrollb6ckerna av Tove Jansson. Uppldsare: Bl.a. Mark Levengood och
Tove Jansson.

Pettsson och Findus av Sven Nordqvist. Uppldsare: Helge Skoog.

Det finns dven andra boktjdanster an Storytel och dessa kan ha annat utbud.

God lyssning!

Tema: Bad

Bra badfika!
Fran vart badtema ar 2009,
men det tal att upprepas.

@ Popcorn

% Te och nagot
smaskigt till

% O’boy och mackor

% Fruktsoppa och
torkad frukt




ﬁarnen& stda - s hir badar vi

Linnea 10 dr berdttar for sin mamma Barbro om sina
badrutiner:

”Jag tycker det ar jobbigt att bada varje dag men
kdnner att huden mar bast av det, den blir mjukare
och skonare. Jag tittar garna pa telefonen eller da-
torn ndr jag badar. Det blir ofta middag och frukt pa
vardagarna och glass, godis och chips till helgen nar
jag badar. | vattnet anvander jag badbomb, badpar-
lor eller badskum samt olja eller salt. Jag har speciel-
la dockor i badet som jag fixar haret pa, tvattar och
klipper det. P4 semestern kdpte jag en skrubbkanin
som jag och mina foérdldrar anvander for att skrubba
bort hud. Nu pa sommaren har det blivit mycket

bad ute, da behdver jag bara en dusch och hartvatt
hemma. Ibland badar jag i badhall.”

= > Badbomber

Man kan ocksa blasa sapbubblor i badet

Ingrid 6 dr berdttar om sina badrutiner for sin mamma Beatrice:

" Hej! Jag heter Ingrid Larsson och bor i Jonkdping. Jag foddes med
Nethertons syndrom. Det betyder att jag tappar yttersta lagret pa min
hud. Jag ar jattetorr pa huden nar jag vaknar, mest i ansiktet. Ibland
kan jag inte ens 6ppna 6gonen och det spricker i mungiporna nar jag
pratar. Jag maste bada varje morgon.

Mamma och pappa vacker mig jattetidigt sa jag kan bada en timme.
Ater frukost samtidigt och tittar pd paddan. Sen skrubbar mamma eller
pappa mig med handerna, annars lossnar det inte sa bra. Nar all hud
har lossnat byter vi vatten och i det nya vattnet haller vi i en massa olja.
Jag ligger dar ett tag for att huden i ansiktet och harbotten ocksa ska
kunna ga bort. Min gammelmoster har stickat jattemjuka skrubbisar

i bambu som jag skrubbar ansiktet och gnuggar in oljan pa kroppen
med. Jag anvander skrubbisarna som kudde ocksa nar mamma eller
pappa ska kamma bort huden i harbotten, det gors med luskam. Det
gor ofta ont men jag far titta pa paddan och da glommer jag bort lite
att det gor ont. Det tar lang tid att géra harbotten, det slapper inte
alltid sa bra.

Nar harbotten ar fardig tar vi schampo och balsam och ibland harin-
packning. Efter badet maste mamma eller pappa géra mina 6ron forr
Har ar jag med blomsterkrans!  dar tappar jag ocksd hud. Nér jag var liten smérjde vi hela kroppen
med vaselin och paraffin men nu behover jag bara smorja ansiktet.”
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Minskat medlemsantal netto vacker oro

Fér tva dr sedan var vi drygt 670 medlemmar. | skri-
vande stund dr vi 637. Vi har under ndgra ar haft en
nettominskning.

Iktyosféreningen har en nedatgaende trend nar
det galler medlemsantal netto. Det ar ingen panik,
men vacker anda viss oro. Vi tankte beratta lite om
varfor det ar viktigt att vara medlem hos oss. Vi vill
ju behalla er.

Medlemsantalet ar viktigt - ju fler medlemmar
desto starkare forening

Medlemmarna utgor grundbulten for Iktyosfor-
eningens existens. Utat sett i vart paverkans- och
informationsarbete ar det av vikt att visa att vi inte
minskar i storlek, att vara medlemmar tycker det

ar viktigt med var férening och vara verksamheter.
Storleken ska inte ha betydelse, men sa ar det tyvarr
ofta.

500-strecket

Vart statsbidrag vi far varje ar fran Socialstyrel-
sen kommer dras in om vi hamnar under det s.k.
500-strecket. Har en forening som var farre an 500
medlemmar ar den inte berattigad till statsbidrag
enligt nuvarande regler och forordningar. Det kan
sta lktyosforeningen dyrt, eftersom bidraget ar en
forutsattning for vara verksamheter regionalt och
nationellt samt att kunna ha kvar vart kansli.

Statsbidraget ar en viktig inkomstkalla

Varje ar far vi ca 850 000 kr i statsbidrag. Det ar

lite olika, bl.a. beroende pa just antal medlemmar.
Vi ansoker infor varje ar och maste redovisa vara
verksamheter inom olika samhéllsomraden, hur
manga betalande medlemmar vi har, antal regioner
som uppfyller speciella villkor, arsredovisningar m
m. Socialstyrelsen har en bedémningsgrupp som
gar igenom handlingarna och beviljar eller avslar
ansokan. Sedan ar 2007 har vi uppfyllt alla villkor
och det vill vi garna fortsatta med for att sakerstilla
Iktyosforeningens existens. Vi hoppas ni medlem-
mar tycker likadant.

En foérening kan visserligen drivas av enbart ideella
krafter och “ga runt” pa medlemsavgifter. For var del
ligger medlemsavgifterna per ar pa ca 70 000 kr.

Info fran kansliet och styrelsen

Det kan dock vara svart att ga fran ett finansierat
kansli som skoter det I6pande arbetet pa alla plan
till att ha en férening som drivs rent ideellt.

Vi far saklart nya medlemmar varje ar, vilket ar glad-
jande. Det ar diagnosbdarare och narstaende, vilket
helt naturligt ar vara malgrupper. Statsbidragets
regler sager att vem som helst inte kan vara med-
lem i en funktionsrattsférening. Minst 80% ska vara
diagnosbarare och narstaende.

Nagra medlemmar kontaktar oss givetvis och begar
uttrade, vilket saklart ar helt ok, men alltfér manga
medlemmar behdver vi paminna pa olika satt, ofta
flera ganger. Ibland nar vi fram, ibland inte. Nagra
har flyttat utan att adressandra och vi lyckas inte
alltid hitta dem. Detta innebar att vi tar bort mellan
30 och 40 medlemmar varje ar. Vart medlemsregis-
ter maste hela tiden vara uppdaterat pa betalande
medlemmar.

Vi kdnner att vi behéver formedla hur laget ar i
foreningen nar det galler medlemsantalet. Vi hopp-
as innerligt att du som laser detta kdnner att det ar
viktigt att kvarsta som medlem och att vi tillsam-
mans forsoker vanda den har trenden till ett battre
lage for oss.

Varmt tack for att du valt att vara medlem i Iktyos-
foreningen, att du tycker det ar viktigt att foreningen
finns! Hor garna av dig till kansliet med synpunkter
och funderingar.

Styrelsen och Helene
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il B-foreningsbrev

Begrinsad eftersindning nir adressat

SVERIGE
flyttat. Returer till: PORTO BETALT
Iktyosféreningen PORT PAYE

Box 1386
172 27 Sundbyberg

Kop var fina shoppingvaska med
innerfack for nycklar och plan-
bok samt sidofack for vattenflas-
kan. Slitstarkt tyg, kort och langt
handtag. Vaskan kostar 70 kr inkl
porto/frakt.

Snart lagger sig morkret och du
behover synas! En medlem i var
je hushall far en gratis. For ovrig
kostar reflexen 10 kr/st. Frakt/p

Du koper fran kansliet pa 08/546 st et

404 51 eller mejla till
helene.reuterwall@iktyos.se.

Vilkommen att handla!



