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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. Vi har ocksa en flitigt besokt
facebookgrupp vid namn Iktyosféreningen, en
sluten sidan, som du kan bli medlem i.

OM LIVET MED IKTYOS!

Det ar vardefullt for vara med-
lemmar att fa ta del av diagnos-
barares och narstaendes berat-
telser om hur det ar att leva med
iktyos och/eller att vara narsta-
ende.

Det kan vara en kort eller lang
berattelse. Du kan vara anonym i
tidningen eller ha ditt namn med.
Du bestammer saklart.

Tack till Frida och Bjorn somii
detta nummer gett sina berattel-
ser som narstaende!

Vill du ocksa beratta, hor av dig
till Helene pa kansliet.
helene.reuterwall@iktyos.se
eller ring 08/546 404 51.

ktyostidningen utkommer med tva nummer per

ar. Var forséker ha med ett tema i varje nummer.
I vissa nummer har vi ”Barnens sidor”. Férutom
att tidningen gar ut till vaira 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 1 Iktyosféreningen dr varmt
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.



Langtar till var foreningshelg...
Hej alla medlemmar!

Vaknade upp idag till ett fantastiskt vinterlandskap
och sportlovet star for dorren har i Norrkdping. Tyvarr
kommer nog snon férsvinna under dagen da regn och
blast vantas. Det viktigaste for mig har anda blivit att
uppskatta och uppmarksamma alla dessa sma saker
som gor mig glad: vackert vader, vara ute obehindrat,
traffa mina foraldrar, barn och barnbarn och vanner.
Det har inte varit sjalvklart under en sa Iang tid under
denna pandemi.

Nu ser vi nog ljuset i tunneln - WOW - och jag tror
verkligen vi ater igen kan ses tillsammans da Iktyos-
foreningen bjuder in till féreningshelg i vackra Yxne-
rum i Ostergétland. ”Min” region, som har nummer
3, ar vard for er. Det ar en av arets hojdpunkter da vi
ar manga som samlas. Inbjudan och info om helgen
finns i detta nummer. Lds och anmal dig och din fa-
milj” Jag ser mycket fram emot att fa traffa gamla och
na vanner/medlemmar. Vialkomna!

Jag har varit medlem under manga, manga ar i lktyos-
féreningen och jag ar mycket angelagen om att vi ska
kunna behalla var fina férening. Den har varit och ar
sa viktig for mig och min familj. Det ar alla vi med-
lemmar som utgor lktyosforeningen. Utan oss, ingen
forening. Jag hoppas att ni alla inbetalat arets med-
lemsavgift vid det har laget.

Enkatfragor till politiskt ansvariga

Det ar ju riksdagsval i ar. Vi i styrelsen har beslutat att
Iktyosforeningen ska tillstalla, i form av mejl, 3 enkat-
fragor till varje riksdagspartis ansvarig for halso- och
sjukvardsfragor/funktionshinderfragor. Nar enkaten
ar fardigutformad kommer den laggas ut pa var hem-
sida sd ni kan se den.

Infor tidigare riksdagsval har vi formulerat liknande
enkatfragor, med olika exempel pa problem vi upp-
marksammat hos vara medlemmar inom lktyosfor-
eningen och 6 h t for personer med en sallsynt di-
agnos. Vi har fatt svar fran samliga partier, valvilliga
svar. Tyvarr har ytterst lite hant i praktiken.

Ledarsidan

Sammanfattning av valarets fragor:

Frdga 1 handlar om den ojamlika héalso- och sjuk-
varden i landet, med exempel medicinsk fotvard
for personer med iktyos, som har behov av det.
Fréga 2 handlar om att Sverige ar ett av fa lan-
der inom EU som inte har en samordnad nationell
handlingsplan for sallsynta diagnoser.

Frdga 3 handlar om statsbidraget, dar flera villkor
ar gammalmodiga och ingen hojning har skett de
senaste 15 aren.

Hur vill partierna arbeta for forbattringar och for-
andringar for personer och organisationer som
berors?

Nu hoppas jag vi ses i maj!
Varma halsningar

Nina Johansson
Vice ordforande

Jag och min yngsta son Erik. Vi myser pa Spa.



Inbjudan foreningshelgen och arsmotet

Vi ses i hjiartat av Ostergotland, invid sjon Yxningen!

Yxneruzn Hotell, Kurs- & Konferenscenter AB
597 95 Atvidaberg. Tel 0120-610 22.
WWWw.yxnerum.se

En knapp timme med bil fran antingen Linkdping
eller Norrkoping.

Frén Linkdping: vig 35 till Atvidaberg, sving sen av
mot Yxnerum.

Frin Norrkoping: E22 till Rasta Ringarum, ta vdg mot
Atvidaberg tills du kommer till Yxnerum.

hotel & conference
4 RECEPTION

4 RESTAURANG # Blir du sen och ndgot hinder pa vagen, hor av dig till ombuds-
; man Helene pa 070-262 13 45. OBS! Det &r ett privatnummer och
ska bara anvandas i samband med féreningshelgen.




Inbjudan foreningshelgen och arsmotet

Vi halsar vara medlemmar varmt valkomna till
Yxnerum Hotel & Konferens, i Atvidabergs kom-
mun!

Det kdnns sa roligt att aterigen fysiskt kunna motas pa var arli-
ga foreningshelg i maj, efter drygt tva ar av restriktioner p.g.a.
pandemin.

I ar har vi bokat ett som vi hoppas och tror trevligt och mysigt
stalle, for stora och sm3, i Yxnerum. Har finns vacker natur och
strovtag och inom- och utomhusaktiviteter for bade barn och
vuxna.

Forutom gemenskap och social samvaro kommer vi halla riks-
foreningens arsmote pa lordagen och dven ha en foreldsning.
Se vidare det prelimindra programmet pa sid 6.

Varmt valkommen att anmala dig/er till féreningshelgen.

Hoppas vi ses!

Riksstyrelsen och region 3 (viirdregion)

oss! YXNERL

Om vi inte kan genomféra foreningshelgen hotel & confe

Skulle vi mot formodan behdva stélla in foreningshelgen
p.g.a. t.ex. nya restriktioner kommer vi kontakta de som an-
malt deltagande och inbetalat deltagaravgiften.

Arsmotet kommer vi anda genomfdra som det star i stadgar-
na, men da digitalt via Zoom, och da far man en lank till sin
e-post. Datum och tid &r dd densamma som i kallelsen pa
sid 6 i tidningen. P

Ovanstaende ska forhoppningsvis inte behéva intraffa, men
vi vill anda informera ”utifall att”, som det brukar heta.

Riksstyrelsen Receptionen



Inbjudan foreningshelgen och arsmotet

Program - yxnerum

Fredag 20 maj
18.00. Vi samlas for den traditionella korvgrillning-
en. Var region 3 ar vardregion.

Lérdag 21 maj

08.00. Frukosten 6ppnar.

09.30. Arsméte.

10.30. Férmiddagsfika.

11.00. Arsmotet fortsatter.

12.30. Lunch.

13.30. ”Fran sjukvardsbitradeselev till docent” - hur
barnens svara sjukdom kan ge en ny livsuppgift.
Agneta Ganemo forelaser.

15.00. Eftermiddagsfika.

Efter fikat aktivitet tilsammans for de som vill, t.ex.
5-kamp, hinderbana och/eller mattcurling.

Det finns fina omvigningar for promenad, kanske ett
dopp i narliggande sjon Yxningen.

18.30. Middag.

Efter middagen social samvaro, lotteridragning, mu-
sik och annat trevligt.

OBS! Vill du vara med pa 5-kamp pa lordag efter
fikat behover vi anmaélan. Du anmaler deltagande i
samband med anmalan till sjdlva helgen. Vi maste
bli minst 20 personer for att det ska bli 5-kamp.

Sondag 22 maj

08.00. Frukosten 6ppnar.

09.30. Information fran riksstyrelsen och kansliet.
10.30. Férmiddagsfika.

11.00. Diskussion om och forslag pa hur man pa ett
enkelt och kortfattat satt kan beratta for barn res-
pektive vuxna vad iktyos ar.

12.30. Lunch och avslutning pa helgen.

Vi ber er ta med priser till lotteriet. For
alla aldrar. Precis som vanligt.
TACK PA FORHAND!

Anmalan
Anmalan gors genom att betala in deltagaravgift till
Iktyosforeningen. Inbetalning gors senast 8 april.

Deltagaravgift per person
Fran 15 ar: 700 kr

3-14 ar: 300 kr

0-2 ar: gratis

Bankgiro: 5668-0556
Swish: 123 668 7305

| deltagaravgiften ingar allt under helgen. Regel ar
del i dubbelrum. Vill du ha enkelrum kostar det 400
kr extra for hela helgen.

Samtidigt med inbetalningen meddelar du Helene
pa kansliet, helene.reuterwall@iktyos.se eller tel
08/546 404 51, samtliga deltagares namn, adress
och hur gamla medféljande barn ar. Kom ihag att
dven anmala eventuella matallergier och om vegeta-
risk kost 6nskas. Kan du bara narvara del av helgen,
hor av dig till Helene.

Alla deltagare betalar deltagaravgift, men en med-
lem fran varje region far resan tur och retur betald.
Medlemmen lagger ut och far sedan tillbaka pengar
mot redovisade kvitton samt ifylld reserdkningsblan-
kett. Sistnamnda fas pa plats.

Iktyosforeningen subventionerar kraftigt den totala
kostnaden for foreningshelgen.

Vilkomna!

KALLELSE TILL ARSMOTE!

Iktyosforeningens medlemmar kallas till arsmote pa
Yxnerum Hotell, Kurs- & Konferenscenter.

Lordagen den 21 maj 2022, kil 09.30.

Arsmotet halls i samband med foreningshelgen och
handlingar skickas ut med deltagarkompendiet till de
medlemmar som anmaler sig.

Avséagelser fran styrelseposter mejlas till sammankal-
lande i valberedningen, Agneta Ganemo. Du nar henne

pa agneta@ganemo.se.

VALKOMNA!




Inbjudan foreningshelgen och arsmotet

Dubbelrummen finns i lite dldre respektive
lite modernare stil, som bilderna visar.

Det finns nagra 3-baddsrum och enkelrum
ocksa.

Samtliga rum har garderob samt badrum
med wc, dusch och hartork. TV finns i alla
rum. Gratis wifi pa hela hotellet.

Matsalen
med
utsikt
mot fina, s
grona
omgiv-
ningar
och sjon.

Har vi tur kanske hotellets
utomhuspool ar 6ppen. Den ar
Oppen under sommarmanader-
na, men det kan ju vara varmt
dven tredje veckan i maj.

Fina sjon Yxningen ligger nag-
ra stenkast fran hotellet...om
nagon kanner for att ta sig ett

dopp.

Vi har tillgang till hotellets sport- och Hinderbana for utomhusaktivitet.
idrottshall hela I6rdagen. Kul fér stora Vi kan ha 5-kamp ocksa.

och sma. Hér kan vi bl.a. spela mattcur-
ling. Vore kul om vi koérde en curling-
match barn/unga mot vuxna

Biljard finns i hotellbaren. o
| 6vrigt kan man spela pingis, fotboll, Yxningen med brygga och bat.
innebandy, basket m m. Roliga inneaktivi-

teter for vara barn och unga.



Medlemmars berattelser

astan som trolleri
”Klia mig mamma, klia mig”,
sager Sixten 6 ar, med sina busiga blagra 6gon och pekar bestamt pa sin rygg.

Nar han inte far som han vill pa eng gang rullar han fram med sin lilla rullstol, lagger huvudet lite pa sned
och fragar samma fraga igen...
Det ar underbart gulligt och jobbigt pa samma gang.

Sixten har iktyos och Sjogren-Larssons syndrom (SLS) dar iktyos alltid ingar. Sixten dr som de flesta sexar-
ingar; han ar nyfiken pa livet, valdigt envis och har latt till skratt. Men han ar ocksa ovanlig - eller unik som
vi i familjen hellre ser pa det - da hans hud ser annorlunda ut pa kroppen och som ocksa kraver mycket
skotsel.

Pa sommarhalvaret dr huden betydligt battre dn under vintern men det absolut basta receptet for Sixtens
hud &r att aka utomlands, till varmen. Efter en dag i tropiskt klimat blir skillnaden i bade hudtextur och hela
Sixtens maende som natt och dag - ndstan som trolleri faktiskt.

Men...manga av arets dagar ar ju hemmavid och huden kraver att bli insmord pa hela kroppen i vaselin
(90%) och paraffin (10%) minst tva ganger per dag. Ansikte och harbotten smorjs in med propyless. Hu-
den skrubbas i langa bad varannan eller ibland var tredje dag och tvall och kladslitage pga feta kramer ar
betydligt hogre an exempelvis for storebror. Dessutom ska harbotten kammas och 6gonen behover under
vinterns kallaste dagar att fuktas och baddas med vagelférebyggande servetter.

Men Sixtens fantastiska skratt och positiva personlighet gor anda att familjelivet och livet som foralder till
barn med iktyos dven kan fungera valdigt val.

Frida Stavrén mamma

Stort tack till Frida och Bjorn

Kort om Sjégren-Larssons syndrom (SLS) som delat med sig av att

Syndromet omfattar medfédd iktyos, intellektuell

funktionsnedsattning och motorisk funktionsnedsatt- vara ndrstaende till en per-
ning med 6kad muskelspanning. Alla tre symtomen son med iktyos/syndrom dar
maste finnas for att diagnosticeras med SLS. De flesta iktyos ingér!

har dven narsynthet, ljuskanslighet och en besvarande

klada. | Sverige finns det cirka 40 personer med SLS. .
Hoppas era berattelser kan

Kalla: Agneta Ganemos bok ”Iktyossjukdomar. Symtom, be- inspirera fler medlemmar att
handling och att leva med iktyos”. 2021. | boken finns utfor- dela med sig av sina erfaren-

ligare beskrivning och en intressant historik om SLS. . B
heter av att vara diagnosba-
rare eller narstaende.



ur ar det att vara narstaende till en
diagnosbarare? Jag ar sambo.

Jag var verkligen tvungen att tdnka efter om aren
som sambo inneburit nagra storre begransningar
for mig. Givetvis finns det begransningar, men fle-
ra av dem hade nog kunnat uppsta oavsett varan-
det eller icke-varandet av iktyos.

Visst finns det saker vi inte gér med hanvisning
till behovet av varmvatten och svarigheterna att
reglera kroppstemperaturen. Exempelvis spontan
semester med dvernattning i tilt, vindskydd eller
liknande. Men jag kdanner en hel del personer utan
iktyos som inte skulle kunna tanka sig att sova en
natt i talt. S& att vara "begransad” till semester-
boende med god tillgdng pa varmvatten och helst
ett badkar, ar utover det uppenbart ekonomiska
egentligen inte mer dn en planeringsteknisk faktor.

Den uppenbara bad- och smorjtiden som gar at
varje dag ar en faktor man kan se pa tva satt:

e Det tar fran tiden vi kan gora saker tillsammans
och kortar ner kvillen, helgen eller semestern.

e Det ger mig snarare mer egentid dn vad manga
har.

Under min egentid kan jag exempelvis ta mig lang-
re i nagot tv-spel, se pa serier, lasa eller lyssna pa
den musik jag vill utan att stéra min sambo

Visst kan det ibland kannas som i alternativ ett,
men for det mesta ar det faktiskt alternativ tva
som galler for mig.

En stor faktor vi aldrig kommer ifran ar "hur mar
huden idag”. Denna fraga kan avgora om kvallen,
helgen eller semesterdagarna spenderas med fart
och flakt eller i relativ stillhet. Det har gor att det
ibland kan vara bra att ha en plan B och kanske
aven C vid helger, semestrar och andra aktiviteter.
Ett konkret tips har ar att vid semestrar gora ett
luftigt schema med ett fatal "masten” och sedan ut-
rymme att fylla pd med andra trevligheter eller for
den delen anvanda till lugn och ro.

Att planera innebar alltsa inte att fylla ett mi-
nutschema med aktiviteter, utan att ha god koll pa
vad vi vill, kan och méjligen har tid till att gora. Det
galler sdledes att planera men att géra det med ut-
rymme for flexibilitet.

Medlemmars berittelser

Att aka bil ar inte fel da bilen med sin luftkonditio-
nering ar den givna aktiviteten under varma som-
mardagar. Detta har gjort att vi oavsett bostadsort i
landet gjort flertal bilburna utflykter i naromradet
och darmed hittat flertal guldkorn vi sedan kunnat
formedla till vanner och bekanta.

Det som stressat mig mest personligen under vara
ar tillsammans ar framst tillgdngen pa varmvat-
ten vid boende pa resor, och mina egna tankar pa
att forsoka undvika att sambon skall fa i sig mat
som gor henne allvarligt sjuk. Att sitta och lasa i
en meny for att hitta ndgot gott att ata till mig sjalv
utan att ha en liten tanke i bakhuvudet pa "vad av
detta kan hon ata?”

Jag har dock med tiden blivit battre pa att latta pa
garden, tdnka bort detta och 6verlata tidnkandet
till hundra procent om vad som gar och inte gar att
ata till henne. Det ar ju faktiskt trots allt hon som
ar experten.

Sammanfattningsvis finns det begransande mo-
ment i att vara sambo med en diagnosbarare, men
hade hon istallet for att haft iktyos varit exempel-
vis hastdgare hade det enligt sdkra kallor kunnat
innebara dnda mer egentid varje dag och minst
lika noggrann planering i vardagspusslet. Sa "det
ar som det ar och blir som det blir”.

Bjorn

" Givetvis finns det begrans-
ningar, men flera avdem hade
nog kunnat uppsta oavsett
varandet eller icke-varandet av
iktyos”.



Skrivelse till socialministern

Det dr svdrt fér personer med iktyos som har behov av medicinsk fotvdrd att fG det pa remiss. Eller rdttare
sagt, det beror helt pd var du bor. Sveriges hélso- och sjukvdrd ska vara jdmlik och styras av patienens
behov och inte boendeort. Nedan dterger vi skrivelsen till socialminister Lena Hallengren. Av utrymmesskdl
har vi tagit bort underskriften av féreningens ordférande Mikael Gdnemo och en del formalia. Skrivelsen
i sin helhet finns pd www.iktyos.se. Skrivelsen skickades den 10 november 2021. Inget svar dn sd ldnge.

RATTEN TILL MEDICINSK FOTVARD -
EN OJAMLIK RATT

Iktyosforeningen ar en nationell funktionsrattsorganisa-
tion for personer i alla dldrar med nagon form av den arft-
liga, svara och sallsynta hudsjukdomen iktyos samt diag-
nosbararnas narstaende. Iktyos paverkar utseendet samt
kan vara mycket smartsamt dven fysiskt och psykiskt. Inte
minst fotterna drabbas mycket hart. De flesta iktyossjuk-
domar tillhor sallsynta diagnoser/sallsynta halsotillstand.
Iktyosforeningen ar medlemsorganisation i Riksférbundet
Sallsynta diagnoser.

| Psoriasistidningen nr 4 2021 finns en intervju med dig
bl.a. om den ojamlika medicinska fotvarden i regionerna
for personer med psoriasis, trots att det finns nationel-
la riktlinjer for psoriasisvarden. Du namner i intervjun att
”vdrden i Sverige ska vara jimlik och att den vdrd och
behandling som erbjuds ska styras av patientens behov
och inte av var hen bor.” Har reagerade Iktyosféreningen
igenkannande och vill darfor tillstdlla dig denna skrivelse.

Den viktiga medicinska fotvarden for personer med
iktyos

Personer med de svara formerna av iktyos har samma
problem som personer med psoriasis har nar det galler
den medicinska fotvarden. lktyosféreningens kartlagg-
ning, genomfort ar 2011 och uppféljd genom aren, av
regionerna och ratten till medicinsk fotvard for personer
med iktyos stammer val 6verens med Psoriasisforbun-
dets undersokning. Ungefar halften av regionerna sager
nej till iktyos. Det galler dven for barn, som i allmanhet
har gratis sjukvard. Det finns inga nationella riktlinjer for
varden av iktyos, men inte desto mindre finns ett stort
behov hos manga av vara medlemmar att fa tillgang ftill
subventionerad, professionell och regelbunden fotvard.
Iktyos ar okant, daven inom sjukvarden och hos beslutande
regionpolitiker. | likhet med patienter med psoriasis ar det
dven for patienter med iktyos boendeort som avgor. Det
blir ocksa en planboksfraga. Alla har definitivt inte rad att
regelbundet betala fullt pris hos fotvardare for den viktiga
behandlingen av foétterna.

Regionalt sjilvstyre kontra malet med den jamlika var-
den 6ver hela landet

Vi &r medvetna om att regionerna har ett langtgaende
sjalvbestimmande. Regionerna har stor handlingsfrihet
i de verksamheter de bedriver, ansvarar for och beslu-
tar om. Den medicinska fotvarden ar en regional verk-
samhet och den ar ett exempel pa den ojamlikhet som
rader for vissa patientgrupper.

Iktyosforeningen tycker det rimmar illa med det natio-
nella malet om jamlik vard och behandling och att dessa
ska styras utifran patientens behov och inte av boende-
ort. Har krockar det regionala sjalvbestimmandet med
hur varden ska bedrivas enligt ett nationellt mal.

Réatten till medicinsk fotvard for Iktyosféreningens med-
lemmar, utifran behov och oavsett var i landet man bor,
ar en viktig fraga for var forening. Det ar ett mycket tids-
o0dande paverkansarbete att fa till stand forandringar
dar det brister. Var forhoppning att samtliga regioner
ska ga vara 6nskemal (krav) till motes kdnns langt borta.
Iktyosforeningen representerar ett litet patientunderlag
men med stort skétselbehov av fotterna. Vara medlem-
mars sallsynta huddiagnos tror vi definitivt ar en nack-
del i sammanhanget.

Pa vilket satt kan du som ansvarigt statsrad for halso-
och sjukvarden skapa forutsattningar som leder till re-
gionala forbattringar mot en mer jamlik vard med, som
héar, medicinsk fotvard som exempel?

Fran regeringens hemsida och
socialministerns ord:

“Vidrden och omsorgen ska fun-
ka, oavsett vem du dr eller var i
landet du bor. Det ser jag som
min viktigaste uppgift de kom-
mande dren. Det dr en frdga
om trygghet, folket férvintar
sig vdard och omsorg av allra
hégsta kvalitet. Och det ska vi
leverera.”

Socialminister Lena Hallengren.
Foto: Kristian Pohl/Regeringskansliet
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Vi fick inte plats med allt i var férra medlemstid-
ning pa tema BAD, sa har kommer lite mer tips:

E ivor anvander sig av appelcidervindger. Dose-

ring ar 5 dl till ett normalstort badkar. Alterna-

tiv ar bikarbonat. Dosering 200 ml. Bl6tlagg minst
30 minuter.

igrid tipsar om poolsalt fran Granngarden.

Dosering 1 liter till ett normalstort badkar. Bl6t-
laggning 2 timmar varannan dag innan skrubbning
med vante.

arta anvander barnbadolja. Dosering efter
behag. Blotlagg i en timme.

_—— i~ ,» ﬁ\ V )
Tvattstuga kan vara bra, da slipper man egna kostnader

for slitage och vatten- och elférbrukning. Det dr dock
inte alltid det ar sa latt att fa tid i en tvattstuga.

Lite fler tips kring bad och tvatt

Tvatt och tvattmaskin

Pa var medlemstraff pa Axevalla folkhogskola i sep-
tember bjéd vi in Emil som demonstrerade en tvatt-
maskin och berattade vad som kan vara bra att tanka
pa for personer som tvattar ofta. Det géller i hogsta
grad vid iktyos.

Nedan foljer lite fler tips angaende tvatt och tvatt-
maskiner. Tipsen/informationen &r ur Agneta Ga-
nemos bok “Iktyossjukdomar - symtom, behandling
och att leva med iktyos”.

Tvattmaskiner (och aven torktumlare) slits ut for-
tare an normalt eftersom de feta kramerna paverkar
gummidetaljerna. Det blir hal och sprickor som gor
att maskinen lacker. Skaffa helst en tvattmaskin med
sa fa gummidetaljer som mojligt. Gummibalg inn-
anfor frontluckan ar inte att rekommendera. Képer
man en toppmatad tvattmaskin slipper man gum-
mibalg.

Maskinforsakring

Ett tips ar att ta en maskinforsakring. Det kan abso-
lut I6na sig eftersom speciellt tvattmaskinen beho-
ver lagas ofta. Det ar inte ovanligt att en tvattmaskin
bara haller 3-4 ar i en familj dar nagon har iktyos.
Vatten- och elférbrukning ar ocksa hog i den famil-
jen. Feta kramer kan dessutom tappa till avloppet,
som behover rensas regelbundet.

Nar det galler tvattmedel sa ar de dyraste markena
inte alltid de basta. Prova dig fram vilket som passar
bast.

Blotlagga feta klader

Lagg garna extra feta klader i blot i diskmedel fére
maskintvatten. OBS! Aldrig diskmedel i sjalva maski-
nen. Vand kladerna ut och in och skaka dem, spe-
ciellt strumpor, strumpbyxor och mjukisklader med
resar. Dar samlas mycket fjall och i varsta fall kan sma
fettklumpar sitta kvar i kladernas smmar och fickor.
Satter man ett varmt strykjarn pa kladerna med fett-
klumpar kvar blir det en fettflack som inte gar bort.
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Info fran vara regioner

Region 2 (Halland), tva evenemang

21 oktober férra dret: Uppskattad féreldsning!

38 personer, varav manga medlemmar, kom for att
lyssna pa Agneta Ganemos foreldsning ”Fran sjuk-
vardsbitradeselev till docent - hur barnens svara sjuk-
dom kan ge en ny livsuppgift”.

Vér region 2 tillsammans med Region Halland Hal-
sa och Funktionsstéd arrangerade forelasningen pa
Gullbrannagarden utanfor Halmstad. Inbjudan gick ut till
regionens medlemmar och till alla funktionshinderorga-
nisationer i Halland. Det annonserades dven i Hallands-
posten. Nagra hade hort intervjun med Agneta i P4 Hal-
land. Forelasningen varade i tva timmar med paus for
dricka och tilltugg, dessutom fri entré.

arie Hogdin, ordférande i region 2 och en av kval-

lens arrangorer, berattar for mig att hennes fotvar-
dare Pia hade varit pa utbildning for fotvardare i Malmo
nagra dagar tidigare. Dar hade Agneta och Mikael Gane-
mo foreldst om iktyos. Pia tipsade om kvallens forelas-
ning till kollegor och fyra fotvardare narvarade. Dessa var
intresserade av att fa titta pa Maries syster Lottas fotter
i pausen och Marie och Lotta bjods in till Goteborgs SPA.
En pappa med en son som har iktyos dok ocksa upp, han
ville bli medlem i Iktyosféreningen. Det var en intressant
blandning av manniskor som ville veta mer om Agnetas
resa, livsuppgift och om iktyossjukdomarna. Agneta hade
ocksa med sig nagra ex av sin nyutkomna bok.

Sammanfattning av Helene Reuterwall med text fran Agneta
och Marie.

Region 1 (Skane/Blekinge): tva moten férra
aret

| augusti hade regionen arsmote i Vattenriket Naturum i
Kristianstad. Agneta Ganemo tackades av som langvarig
regionordféranade och Eva Nilsson likasa, som langvarig

sekreterare. Malin Ganemo Nilsson tar dver ordférande-
klubban.

Den 20 november féreldste Agneta Gdnemo i Angelholm
for regionmedlemmar och andra inbjudna, 26 personer
totalt, under ruriken “Frdn sjukvdrdsbitrddeselev till do-
cent - hur barnens svdra sjukdom kan ge en ny livsupp-
gift”. Agneta hade med sig sin nya bok om iktyossjukdo-

mar och flera var intresserade och kopte den.

Avtackning av Agneta och Eva. Malin ny regionordforande.
En tapper skara medlemmar fran var sydligaste region.
Foto: Therese Ganemo.

Agneta foreldser pa Gullbrannagarden. Foto: Marie Hogdin

20 november forra dret, i samband med nationella
iktyosdagen 19/11:

egion 2 (Halland) bjod in medlemmar, andra funktions-

hinderféreningar och allmédnhet (bl.a. via information
i Hallandsposten) till en musikalisk berattarférestallning.
45 personer narvarade och de fick, forutom en fin fére-
stallning, information om iktyos och se utstallningen om
iktyos och Iktyosféreningen. Evenemanget agde rum pa
Karl IX's servicehus i Halmstad.

Forestallningen "Mot okant mal” &r en musikalisk berat-
telse med botten i den hallandska kulturavsmyllan.

Intressant och givande att blanda musik, teater och infor-
mation om iktyos. Ett givande koncept!

Sammanfattning av Helene Reuterwall utifran information fran
Marie Hogdin.

Anette Wallin,
riksspelman och
sangerska.

Reine Johansson,
frilansande skade-
spelare.

Framfor utstdlining-
en om iktyos.

Foto: Lotta Hogdin

12



Info fran vara regioner

Region 8 (Stockholm) Region 12 (Vasterbotten, Norrbotten,
.. e Lappland

13 november forra dret: Besék pa Polismuse- PP )

et! 12 oktober forra dret: Forsenat arsméte 2021!

Det var ganska manga anmalda fran bérjan till Var nordligaste region inbjod regionmedlemmar-

detta intressanta och ratt skrammande muséum na till sitt férsenade &rsméte. 11 medlemmar

pa Djurgarden, men tyvarr lamnades flera aterbud sI6t upp pa fina Stigs konditori i centrala Skellef-

p.g.a. sjukdom. Vi var en liten men nyfiken skara
som tog del av utstallningen "Avtryckaren” (polis-
fotografer, fotografier och texter fran mitten av
1800-talet till idag). Skrammande hur man sag pa 0
och beskrev brottslingar forr i tiden. Mycket rasbio-

logi och fordomar utifran indelning av folkgrupper.

tea. Mojligheten att fa traffas fysiskt nu kandes
behovligt - antligen!

Har fanns dven mer nutida dokumentationer, t.ex. M/
Norrmalmstorgsdramat (”Stockholmsyndromet”) KONDITORI

och Salaligan. | 6vrigt bjod museet pa hur kriminal-

tekniska undersokningar gar till, hur sékra vittnen P3 motet diskuterades ocksd kommande med-
egentligen dr, fingeravstrycksanalys, vad hatbrott lemstraffar, bl.a. ishockey nar Skellefted AIK spe-
innebar och mycket mer. Efter besoket fikade vi pa lar hemmamatch och Svensbyliden. Sistnamnda

narliggande Etnografiska museet. Tack for en fin

ar ett fint kulturhistoriskt utflyktsmal for hela
dag, region Stockholm! /Ombudsman Helene y

familjen, ligger straxt utanfor Pited. Forslag kom
aven att ha en medlemstraff i Mala.

Foton: Helene Reuterwall

Text fran Monica Andersson och fran regionens verksam-
hetsplaner framover.

Beratta vad ni gor i era regioner!

Det hander ju en hel del i vara regioner och
nu kan vi férhoppningsvis fortsatta ses fysiskt.
Manga saknar de regionala traffarna.

Nar ni har medlemstraffar, ta garna nagra fo-
ton och skriv lite om vad ni gjorde och hur det
var. Mejla till mig pa kansliet sa lagger jag in
det i var medlemstidning. Bade jag och riks-
styrelsen tycker det ar viktigt att informera om
aktiviteter i regionerna och vi hoppas det kan

ligent och farlig” star att

lasa vid utstallningsfotot.

Tack pa forhand!

Ett exempel pa hur man /Helene

férr generaliserade helene.reuterwall@iktyos.se
brottslingar och delade

in dem i olika “forbrytar-

grupper”.
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Info fran styrelsen och kansliet

”Ibland orkar jag inte forklara...”

Vill du vara med och bilda en

ungdomsgrupp inom var férening?
| Iktyosforeningen finns det en hel del medlemmar i
tonaren och lite dldre. Nagra ar diagnosbérare och nag-
ra ar narstaende. Vi ténker alder ca 17-25 ar.

Vi ifoéreningens styrelse tror det kan vara betydelsefullt
och utvecklande for vara unga medlemmar att fa moj-
lighet att traffas pa egna villkor. Vi tror det kan finnas
behov av att utbyta erfarenheter utifran att vara ung
diagnosbérare och/eller narstdende syskon. Aven att &
veta mer hur Iktyosféreningen fungerar, dess historik,
syfte och mal - och inte minst vara med och paverka och
driva ideer kring féreningens utveckling.

Pa riksforeningens styrelsemote i februari beslutades
att till hésten ar 2023 bjuda in unga medlemmar till en
helg pa fina Solna Park Inn Radisson Hotel for samvaro,
utbyte, information och diskussion. Givetvis star foren-
ingen for samtliga kostnader, dven resor till och fran.

Ta garna kontakt med Helene pa kansliet om du ar in-
tresserad av ovanstaende eller vill veta mer om tankar-
na kring en ungdomsgrupp.
helene.reuterwall@iktyos.se eller tel 08/546 404 51.
Vidlkommen att héra av dig!

ma infokort att dela ut till “den
nyfikne” som undrar varfér ens
hud ser ut som den gor. Eller nér na-

gon stirrar pa mig eller mitt barn.

Ibland orkar man inte forklara vad
iktyos ar och vad det innebar i det

dagliga livet. Da kan man i all vanlig-

het ta fram det lilla enkla infokortet
ur planboken/fickan och ge ftill ved-

erborande.

Hor av dig till kansliet sa skickar vi

dig det antal du Onskar. Gratis sa-

klart.

Ber om ursakt for den suddiga texten i bild-

en. | verkligenheten &r texten klar och tydlig.

Finns bocker kvar!

Varje medlemshushall képer
ett ex av Agneta Ganemos
omfattande bok ftill rabat-
terat pris: 150 kr + porto =
225 kr. Onskas fler bocker i
hushallet kostar de 300 kr/
¥, S st. Bestdll fran Helene pa

kansliet.

behandling
SRUERLERERINE helene.reuterwall@iktyos.se

Ikty ssjukdomals

Podden Huddoktorerna intervjuar Agneta om
iktyos och hennes bok!

En jattefin och informativ intervju pa bl.a. Podd-
toppen. Avsnitt 16 pa Poddtoppen, inspelat 23/12
2021. Sveriges forsta huddoktor-podd med Dr
Petra Kjellman och Dr Johanna Gillbro. Poddtop-
pen.se/Huddoktorerna. Val vard att lyssna pa!




Boken om iktyossjukdomar - sprid att den finns!
Upplys din vdrdcentral, BVC, hudklinik och férsko-
la/skola att boken finns och dr viktig for olika pro-
fessioner som moéter personer med iktyos!

Vi behover alla hjdlpas at att sprida information
om iktyossjukdomarna. Genom Agnetas bok kan vi
inspirera berérda personer/institutioner som mo-
ter diagnosbarare i alla aldrar. Boken ar en kompe-
tenshojning inom ett omrade som manga har lite
eller ingen kunskap om.

Om du kopt boken, ta garna med den nar du be-
soker t.ex. din vardcentral eller ditt barns férsko-
la och visa upp den. Du kan ocksa fran kansliet
rekvirera ett A4-dokument om boken att dela ut.
Agneta har sjalv forfattat dokumentet. Dar fram-
gar aven att icke medlemmar/utomstaende koper
boken direkt fran Agneta och hennes kontaktupp-
gifter samt kostnad finns med i dokumentet.

Vid det har laget har ni alla medlem-
mar fatt medlemsfakturan for ar 2022.
De flesta av er har férhoppningsvis be-
talat den - tack for ditt medlemskap.

Du som idag far den arliga medlems-
fakturan i pappersformat per post
men kanske skulle vilja ha den ftill din
mejl som pdf-fil hddanefter, ta kontakt
med Helene pa kansliet.
helene.reuterwall@iktyos.se.

OBS! Ibland kan fakturan hamna i
skrdpposten, kolla dar i februari varje
ar.

Om du flyttar, kom ihag att anmaéla adress-
andring till kansliet!

Info fran styrelsen och kansliet

Kort sammanfattning av riksstyrelsen digitala styrel-
semote 6 februari. Arets forsta.

Det beslutades att halla motet digitalt i ar igen. Sty-
relsen planerade arets nationella verksamheter, bl.a.
foreningshelgen/arsmotet och regionkonferensen i
host for regionaktiva och andra intresserade. Konfe-
rensen gar av stapeln i Stockholm 14-15/10. Inbjudan
gar ut efter sommaren.

Budget ar alltid knepigt att gora. De ganska stora fas-
ta kostnaderna gar bra att berdkna. Daremot ar det
svart att forutse vad t.ex. féreningshelgen/arsmotet
och regionkonferensen kostar innan vi vet antal del-
tagare. Vi har ett statsbidrag pa ca 850 000 kr/ar som
vi behover forhalla oss till. Till det kommer intdkterna
fran medlemsavgifterna, runt 75 000 kr/ar. Natur-
ligvis ska foreningen ha en budget i balans och det
lyckas vi med for det mesta. Nar det galler statsbidra-
get sa har det inte hojts pa 15 ar och det blir fler och
fler organisationer som uppfyller strikta villkor och
ska dela pa kakan. Vi tillsammans med andra forséker
paverka till hojning, men det gar trogt tyvarr.

Vi lagger ut planerade verksamheter pa var hemsida
och fyller pa allteftersom.

Vill du goéra en insats for lktyosféreningen dar du
bor? Du behdvs!

| flera av vara regioner behover vi medlemmar som
skulle tycka det vore roligt att ge lite av sin tid till
ideell verksamhet, framst styrelsearbete i en regi-
on. Nagot ar eller sa. Vara regioner ar viktiga, det
visar att vi finns 6ver hela landet och inte bara som
en nationell organisation.

Det ar inga betungande uppgifter och kommer inte
ta mycket av din fritid. Minimivillkor ar att en regi-
onstyrelse har ett styrelsemote och ett medlems-
mote per ar. Medlemsmotet kan vara regionens
arsmote. Vara stora regioner brukar ha lite fler akti-
viteter, men det ar inte nédvandigt.

Till regionernas hjalp finns alltid Helene pa kansliet
som bollplank och administrativt stéd och rikssty-
relsen finns ocksa att tillga.

Regionerna far ekonomiskt stod fran riksforening-
en och ideellt aktiva bjuds in till regionkonferens i
Stockholm pa hosten. Iktyosféreningen star for allt,
aven resorna.

Hor av dig till kansliet om du vill veta mer och ar lite
nyfiken! Helene berattar garna.
helene.reuterwall@iktyos.se, 08/546 404 51
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B-foreningsbrev

Begrinsad eftersindning nir adressat SVERIGE
flyttat. Returer till: PORTO BETALT

Iktyosféreningen
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Box 1386
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