VERKSAMHETSBERATTELSE 2021

IKTYOSFORENINGEN

Iktyosféreningen &r en rikstackande funktionshindersorganisation fér de som har nagon
form av hudsjukdomen iktyos och andra narliggande hudsjukdomar och deras nérstaende.
Det finns nagra f4 medlemmar som vill stédja féreningen och som inte dr diagnosbarare eller
narstdende, t.ex. en profession som regelbundet méter personer med iktyos.

Statsbidraget till Iktyosféreningen for verksamhetsaret 2021 var 849 900 kr.

STYRELSEN

Under verksamhetsaret har styrelsen bestatt av:

Ordférande Mikael Ganemo Hassleholm
Ledamot Catharina Johansson (vice ordférande) Norrképing
Ledamot Dorota Nygaard Monsteras
Ledamot Veronica lvarsson Goteborg
Ledamot Barbro Salgstrém Sater
Ersattare Lisa Anderson Tumba
Ersdttare Karin Malmborg Karlstad
Ersdttare Beatrice Larsson Jonképing
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. Ledaméterna och ersdttarna
i styrelsen dr antingen diagnosbérare eller ndrstaende.

REVISION

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

Valberedare Agneta Ganemo (sammankallande) Angelholm
Valberedare Marie Hégdin Halmstad
Valberedare Eva Aberg Mala

STYRELSEMOTEN

Iktyosféreningens styrelse har under 2021 haft tre protokollférda méten: 24 januari via
Zoom, 9 maj via Zoom och 1 augusti via Zoom. Nar det inte &r pandemitider har styrelsen
alltid arets forsta styrelseméte under en hel helg. Inga arvoden utgar till ledaméter och
ersdttare, inte heller till revisorer och valberedning.




MEDLEMMAR

Antal medlemmar per 31 december 2021 &r 653 st. Det ar en nettominskning med 3
medlemmar jamfért med sista december 2020 och det ar forstas gladjande att vi har en sa
liten minskning av medlemsantalet. Ny medlemmar under aret dr ndrstaende med barn som
har iktyos eller syndrom dér iktyos ingar, men dven en del vuxna som forst i vuxen alder fatt
sin diagnos.

ARSMOTET

Precis som férra aret stéllde vi in den planerade féreningshelgen p.g.a. pandemin. Pa vara
féreningshelger haller vi alltid arsmotet, som enligt stadgarna ska genomféras innan maj
manads utgang. Vi holl &rsmétet den 9 maj via Zoom. Balans- och resultatrdakning godkédndes,
likasa revisionen samt var verksamhetsberittelse, allt fér ar 2021. Arsmotet kunde
konstatera att vara medlemmar saknar att tréffas fysiskt. Vi var en reducerad skara
medlemmar pa arsmétet. Vi beslutade att, om forhadllandena blir mer gynnsamma, bjuda in
till en medlemshelg med sociala aktiviteter och foreldsningar i bérjan av september. Det
visade sig vara ett lyckokast.

MEDLEMSHELGEN

Den 3-5 september samlades 40 medlemmar i alla dldrar pa Axevalla folkhdgskola utanfor
Skara. Det var ett mycket kart aterseende och vi dr tacksamma att vi kunde genomféra
medlemshelgen nér restriktionerna (tillfalligt) var undanréjda. Vi var manga diagnosbarande
barn och det var sa vardefullt for dem att kunna traffas igen. Vi hade tur med védret och
kunde grilla utomhus pa fredagskvillen. Féreningens region 5 (Vastergotland) stod for
grillningen. Lotteriférsdljningen borjade. Pa |6rdagen hade vi tema om bra fungerande
tvattmaskiner samt demonstration av microsilk-badkar (Nordiska Kvalitetspooler). Bad och
tvatt dr centralt i hushall dir personer med iktyos, och syndrom dér iktyos ingar, bor. Vi blev
forevisade hallbara tvattmaskiner och fick information om och “prova pa” microsilk-bad.
Deltagarna samlades ocksa i en féreldsningssal och diskuterade samt utbytte erfarenheter
och gav varandra tips pa bra preparat i badet for att luckra upp huden, méjlighet att fa
bidrag till angdusch och hur man kan hushalla med vatten och el.

Pa eftermiddagen fick vi en intressant guidad visning runt folkhogskolan, som tidigare var ett
regemente med anor fran 1600-talet. Pa kvdllen samlades vi kring en trubadur och hade
lottdragning med fina priser som deltagarna hade med sig.

P& sondagsférmiddagen akte vi tillsammans till Dalénum Science Center ndgra mil bort. Bade
barn och vuxna fick prova pa detta upptackarmecka med allskéns experiment och kluriga
problemlésningar. Vi avslutade helgen med lunch pa folkhdgskolan. En fantastiskt fin och
lyckad medlemshelg!

Lansering av heltdckande och unik bok om iktyossjukdomarna
Pa medlemshelgen 3-5 september lanserades docent, och Iktyosforeningens medicinska
radgivare, Agneta Ganemos nya bok “Iktyossjukdomar — symtom, behandling och att leva




med iktyos”. Den vander sig till professioner inom sjukvarden och omsorgen som traffar barn
och vuxna med iktyos och till diagnosbarare och nérstaende.

Forfattaren har foljt det nyfédda barnet fran fédelsen da de svara iktyossjukdomarna
upptrider, genom barndomen och vidare framat i livet. Flera av vdra medlemmar medverkar
i boken i text och bild. Har beskrivs de olika iktyosformerna ingaende med orsaker, symtom,
komplikationer och behandling samt dven de psykologiska och sociala aspekterna for en
diagnosbérare. Boken har fatt uppmarksamhet i ett flertal tidningar riktade till personal
inom vard och omsorg och férfattaren har intervjuats i ett avsnitt i podden Huddoktorerna.
Iktyosféreningen siljer boken till sina medlemmar f6r halva priset, 6vriga kdper direkt av
forfattaren till fullt pris.

REGIONERNA - fortsatt reducerad verksamhet under 2021.

Iktyosféreningens regioner har dven ar 2021 haft reducerad verksamhet p.g.a. pandemin.
Véara medlemmar dr geografiskt indelade i 12 regioner, varav 10 regioner har styrelser
(ideellt aktiva) med verksamhet. Regionstyrelserna har haft kontakt med sina medlemmar
och det har, trots svarigheter att métas, genomforts traffar via digitala verktyg. Nagra
regioner har kunnat bjuda in till fysiska moten eftersom det under vissa tider har gatt att
traffas pa de sittet. Det utatriktade informations- och paverkansarbetet har under aret
framst skotts fran riksféreningen. Samtliga 10 regioner har naturligtvis enligt
regionstadgarna genomfort regionarsméten, digitalt och nagra fysiskt. Nedan féljer exempel
pa regionverksamheter under aret:

Region Skdne/Blekinge: Medlemstraff och regiondrsmote pa Vattenriket i Kristianstad den 28
augusti. For att uppmarksamma nationella iktyosdagen anordnade regionen den 20
november en féreldsning av Agneta Ganemo. Hon foreldste under rubriken “Fran
sjukvardsbitrideselev till docent — hur barnens svdra sjukdom kan ge en ny livsuppgift”.
Region Halland: Regionarsméte den 24 april pa Gullbrannagarden utanfér Halmstad.
Regionen ordnade utflykt till Kndred och visning av den gamla kvarnen dér den 20 juni.
Regionen tillsammans med Region Halland Hilsa och Funktionsstéd inbjod till féreldsning av
Agneta Ganemo den 21 oktober.

Region Stockholm: Regionarsmote pa lktyosforeningens kansli den 9 mars. Medlemsmaéte
med besdk pa Polismuseet i Stockholm den 13 november.

Region Dalarna/Gdstrikland/Hdlsingland/Hdrjedalen: Medlemstraff med besdk pa Rattviks
héghojdsbana och dventyrspark den 21 augusti.

Region Vdsterbotten/Norrbotten/Lappland: Regionarsmote pa Stigs konditori i Skellefted.

Region Sk&ne/Blekinge har eget medlemsblad 2 ganger om aret till regionmedlemmarna
Ordférande i region 2 (Halland), Marie Hégdin, ingar i regionala funktionshinderradet i

Halland. Region Viastergotland och region Géteborg/Bohuslan ar medlemmar i
l[dnssamarbetsorganisationen Funktionsratt Vastra Gétaland.



KANSLIET

Pa féreningskansliet arbetar var ombudsman och féreningsutvecklare sedan februari 2007.
Féreningen hyr en arbetsplats av Funktionsritt Sverige. Pa samma adress huserar flera
funktionshinderorganisationer, vilket &r stimulerande for den som &r ensam anstalid.
Ombudsmannen lyder under féreningsstyrelsen, Hon har dven mycket kontakt med
féreningskasséren som &r arvoderad péd 20 % tjdnst. Kassoren har sitt sate i Bjarnum, Skane.
Tillsammans dgnar kasséren och ombudsmannen atskillig tid till att halla medlemsregistret
uppdaterat.

Kansliet &r, tillsammans med regionerna, verksamhetsnavet i Iktyosféreningen.
Ombudsmannen handhar i stort sett alla fragor/arbetsuppgifter forutom féreningens
ekonomi, Ombudsmannen har naturligtvis hela tiden ett ndra samarbete med riksstyreisen,
regionstyrelserna och kasséren. Ombudsmannen och kasséren dr adjungerade till
riksstyrelsemétena.

Ar 2021 har p& manga sitt varit som ett vanligt verksamhetsar for kansliet och
ombudsmannen. Hon vilkomnat nya medlemmar via vilkomstbrev och ett “valkomstkit”.
Hon har besvarat fragor om iktyos och féreningen via mejl och telefon till medlemmar,
myndigheter, hilso- och sjukvarden, férskola/skola och andra relevanta samhillsaktorer.
Kontakten med andra funktionshinderorganisationer, speciellt var samarbetspartner,
intresseorganisationen Riksférbundet Sallsynta sker dagligdags. Ombudsmannen gor
Iktyostidningen. Stéd och hjilp till enskilda medlemmar férekommer ofta mejl- och
telefonledes. Det kan exempelvis gilla ersattningar fran Forsakringskassan
(merkostnadsersittning/omvéardnadsbidrag), hur man anséker om bostadsanpassning
(foretradesvis badrummet) och hur féréldrar kan férbereda sitt diagnosbdrande barn nér
barnet ska borja forskola/skola samt dven férbereda personalen pd 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 pé iktyossjukdomarna och syndrom dér iktyos ingdr. Vid
behov har hon vént sig till/radfragat féreningens medicinska radgivare docent Agneta
Ganemo.

Kansliet och ombudsmannen ansvarar dven, tillsammans med riksstyrelsen, for
forberedelser och genomférarande av féreningshelgen/arsmoétet och regionkonferensen. Ar
2021 hade vi ingen regionkonferens och enbart digitalt arsm&te. Medlemshelgen i
september pa Axevalla folkhdgskola var ett valkommet fysiskt inslag fér vara medlemmar.

Ett manatligt nyhetsbrev fran kansliet gar ut till regionstyrelserna och till enskilda
medlemmar som anmalt intresse for brevet.




Webbplatsen www.iktyos.se

Det 4r via var webbplats intresserade hittar oss och tar kontakt. Iktyosféreningen kommer
hégt upp ndr man soker pa iktyos pa nétet. Vi uppdaterar kontinuerligt webbplatsen. Vi
arbetar pd att fa fram bra foton och har tillfragat diagnosbé&rare om hjdlp med det.

Facebookgruppen

Féreningen har en sluten facebookgrupp sedan manga ar tillbaka. Gruppen ar mycket aktiv
och far stindigt nya medlemmar. Vid arets borjan hade gruppen 513 medlemmar och vid
arets slut 546. Gruppens syfte ar att vara ett diskussions-, informations- och
erfarenhetsutbytesforum. Vi ger plats at diagnosbdrare och nérstaende att kunna ge
varandra stdd och tips och stilla fragor kring iktyossjukdomarna. Har lagger ombudsmannen
dven upp relevant halso- och sjukvardsinformation, forskningsframsteg, intressanta
debattartiklar m m. Via var facebookgrupp far lktyosféreningen dven nya medlemmar
(diagnosbérare och narstaende).

Iktyostidningen — var medlemstidning

Var medlemstidning i farg dr ett viktigt organ fér vara medlemmar och for de drygt 60
gratisprenumeranterna (vardcentraler, hudkliniker, sjukhusbibliotek, kuratorer, férskolor
och skolor m fl). Tidningen ges ut 2 ganger om aret, i mars och september, sidantal 12 eller
16. Vi har ett eller tva teman i varje nummer och vi far tips fran vara medlemmar vilka teman
som &r viktiga att férdjupa oss i. | Iktyostidningen nr 1 hade vi ett stort tema om det viktiga
badet fér diagnosbéarare. | tidningen nr 2 var temat ” medlemmars berédttelser”: Hur dr det
att vara foralder till ett barn med iktyos? Hur dr det att vara sambo/make/maka till en
diagnosbirare? Férutom teman informerar vara regioner, kansliet och riksstyrelsen om vad
som ar pa gang och aktiviteter som genomforts. For oss viktiga samhallsfragor och
samhillsomraden samt eventuella forskningsframsteg skriver vi givetvis om ocksa. Vi
uppmuntrar vara medlemmar att bidra med material till var tidning.

INFORMATIONS- OCH PAVERKANSARBETE
* Foérskolan/skolan
¢ Halso- och sjukvarden

Information till férskolan/skolan

Vart informationsmaterial, som finns att skriva ut fran hemsidan eller bestdlla fran kansliet,
om barn med iktyos som bérjar férskolan/skolan ar vardefullt fér berdrda personalgrupper.
Vi har under &r 2021, precis som under alla ar, gett stod till férdldrar som har barn som
bérjar forskolan/skolan. Pedagoger och kuratorer har kontaktat féreningen for férdjupad
information och tips om bemétande. Eftersom iktyos ar en sallsynt diagnos vet férskole- och
skolpersonal inte s& mycket och de flesta &r naturligtvis mana om att eleverna ska fa en god
start pa sin skolgdng. Det dr inte ovanligt att ett barn som bérjar férskolan/skolan behéver
extra tillsyn och omsorg tills barnet sjilv kan hantera sin hudbehandling. En hel del féraldrar
ar duktiga pd att i forvig ta kontakt med kommunen och forskolan/skolan fér att i god tid
informera om de speciella behov barnet kommer att ha, men lktyosféreningen har en roll i




férdjupningsinformation om iktyossjukdomarna. Ovriga barn pa férskolan och deras
foradldrar beh6ver ocksa informeras. Vid behov kan riksféreningen eller vara regioner komma
ut till skolor och berdtta. Under aret har besok pa férskolor/skolor inte varit aktuellt, vart
informationsmaterial och samtal har varit tillrackligt. Pandemin har sdkert spelat roll har
ocksa.

Halso- och sjukvarden

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.

Skrivelse till socialministern — medicinsk fotvdrd, ett ojimlikt sjukvardsperspektiv
Iktyosforeningen gjorde en skrivelse den 10 november till statsradet/socialminister Lena
Hallengren. Under lang tid har vi arbetat med att fa till stand en férandringar hos de
sjukvardsregioner som inte beviljar personer med svar iktyos den viktiga medicinska
fotvarden under hogkostnadsskyddet. Det ska rada en jamlik hdlso- och sjukvard Gver hela
landet och behovet ska styra. Iktyos ar séllsynt och fortfarande oként pa flera hall.
Sallsyntheten gor ofta att diagnosbarare inte far den vard de har rétt till. Boendeort avgor
saledes, i vart exemplifierade fall, om man maste betala ur egen ficka eller far behandling for
sina drabbade fotter under hégkostnadsskyddet. Iktyosforeningen anser det oacceptabelt
med denna ojamlikhet.

Ovrig kontakt med hélso- och sjukvdrden

Under aret har féreningen haft kontakt med halso- och sjukvardspersonal via telefon och
mejl, precis som alla andra ar. Fragor om och kring iktyossjukdomarna fran vardcentraler,
barnavardscentraler och nagra dldreboenden har férekommit. Férutom samtal och
mejlkontakt har kansliet skickat ut fordjupningsmaterial. Ett okdnt antal exemplar av
fordjupnings- och informationsmaterial har skrivits ut fran féreningens hemsida.

Vi har dven kontaktats av personal inom dldreomsorgen och vi har fordjupningsmaterial som
visar hur en god omsorg ska bedrivas for en dldre diagnosbarare som inte klarar sin
hudbehandling pa egen hand.

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

HOGSPECIALISERAD VARD OCH FORSKNING

Specialiserad vard och forskning pa iktyossjukdomarna bedrivs i huvudsak pa Akademiska
universitetssjukhuset i Uppsala, det s.k. gendermatosteamet pa hudkliniken. Vid Skanes
universitetssjukhus i Lund finns ocksa en lakargrupp med specialitet pa siallsynta och arftliga

hudsjukdomar. Sverige har samarbete i forskningssammanhang med ldander i Europa och
USA.




Yttrande over NHV-remiss till Socialstyrelsen

Avdelningen fér kunskapsstyrning f6r hélso- och sjukvarden, enheten for hogspecialiserad vard — delomrade 2:
allvarliga gendermatoser.) Gendermatos = drftlig, sillsynt och svar hudsjukdom.

Den 19 april gav Iktyosféreningen ett yttrande pa remissen, dar vi i huvudsak tillstyrkte den
foreslagna definitionen fér delomrade 2: allvarliga gendermatoser.

Vi ville dock betona vikten av att skyndsamt, nar det handlar om nyfédda barn med
misstankt gendermatos, for barnet och foraldrarna att fa kontakt med en nationell enhet
med hég medicinsk kompetens inom omradet. Vi kan se brister idag. Vi yrkade dven tillagg
till forslag under ”sarskilda villkor” nédr det galler medicinsk fotvard for personer med svar
iktyos som har behov av att fa behandlingen under hégkostnadsskyddet. Har finns, som
tidigare namnts i verksamhetsberattelsen, stor ojamlikhet i landet.

Effektivt Iakemedel for utvdrtes behandling for personer med Netherton syndrom
Forskningen som bedrivs av ldkemedelsbolaget Sixera Pharma AB i Science Park i Solna,
tillsammans med samarbetspartner i Europa, har kommit en bra bit pa vag. Under aret har
bade Iktyosforeningen och de fa medlemmar med det séllsynta syndromet Netherton
syndrom (dér iktyos ar ett av symtomen) inom féreningen haft kontakt med och fatt 16pande
information fran forskningsansvarig pa lakemedelsbolaget. Nu har framtagandet av den
effektiva substansen natt steget for kliniska studier pa vuxna diagnosbdrare, med bdérjan i
Finland och Frankrike. Vi hoppas att det snart ska vara dags for kliniska studier dven har i
Sverige.

MEDIAL UPPMARKSAMHET

Tidningen Fotterapeuten, medlemstidning fér Fotforbundet Sveriges Fotterapeuter, hade i
nr 4 ar 2021 en tvasidig artikel om iktyossjukdomarna, hur det &r att leva med iktyos och hur
viktig skotseln av de svart drabbade fétterna ar.

Med anledning av lanseringen av Agneta Ganemos bok om iktyossjukdomar blev hon
intervjuad under cirka 1 timme i podden Huddoktorerna. Podden drivs av leg. ldkare/PhD
och specialist i dermatologi Petra Kjellman och leg. apotekare och PhD i experimentell och
klinisk dermatologi Johanna Gillbro.

EXTERNA MOTEN, KONFERENSER, FORELASNINGAR M M

Iktyosforeningen har deltagit i féljande:

Sdllsynta veckan, med fokus pé Sdllsynta dagen 28/2: Vi deltog digitalt pa ett antal méten
som anordnades under veckan. Svenska Dagbladet hade en stor inlaga, via MediaPlanet, som
belyste sallsynta diagnoser/séllsynta halsotillstand. Iktyosféreningen hade en storre artikel i
text och bild i inlagan. Vi belyste iktyossjukdomarna och fokuserade pa vikten av att fa ratt
diagnos sa snabbt som mdijligt for basta mojliga behandling i tidigt skede.

24 april: Riksforbundet Sallsynta diagnosers arsmote digitalt. Ombudsmannen deltog.

15 september och 1 december: Méte digitalt med expertndtverket for projekt ”Sallsynt mitt i
livet”. Ombudsmannen dr med i ndtverket.

21 september: Docent Agneta Ganemo och féreningens ordférande Mikael Ganemo gav en
digital géstforeldsning om iktyos, och behandling av fétter hos diagnosbéarare, fér 20




blivande medicinska fotterapeuter. Arrangor var TUC-utbildningen
(yrkeshogskoleutbildningen) i Tranas.

16 oktober: Riksférbundet Sallsynta diagnosers hostmdéte digitalt. Ombudsmannen deltog.
16 oktober: Docent Agneta Ganemo och foreningens ordforande Mikael Ganemo féreldste
om iktyos och behandling av fétter hos diagnosbarare pa plats i Malmo fér 200 fotterapeuter
fran hela Sverige. Arrangor var Sveriges Fotterapeuter i Skane

2 december: Informationstraff digitalt med Centrum for Sallsynta Diagnoser (CSD), Karolinska
universitetssjukhuset. Ombudsmannen deltog.

Dialogmotet mellan Socialstyrelsen och funktionshinderorganisationerna stdlldes in p.g.a.
pandemin.

SAMARBETE MED RIKSFORBUNDET SALLSYNTA DIAGNOSER

Iktyosféreningen ar medlem i Riksférbundet Sallsynta diagnoser och vara kanslier ligger vagg
i vagg. Vi har ett kontinuerligt samarbete, deltar pa deras arsméten, hostmdten och
konferenser/seminarier. Vi féljer och stodjer naturligtvis de fragor som riksférbundet arbetar
med f6r att skapa forbattrad livskvalitet for alla med séllsynta diagnoser. Ombudsmannen,
och i man av tid dven delar av riksstyrelsen och 6vriga medlemmar, deltar i de moten
riksférbundet bjuder in till.

Projekt “Sallsynt mitt i livet”

Ett 3-3rigt arvsfondsprojekt som drivs av Riksférbundet Sillsynta diagnoser. Ar 2021 ar det
forsta verksamhetsaret. Projektet har flera medaktorer och lktyosforeningen ar en av dessa.
Iktyosféreningens ombudsman ar med i ett s.k. expertndtverk. Nagra av vara medlemmar
har initialt deltagit projektet. Syftet med projektet ar att skapa regionala
diagnosoverskridande utbildningar for att belysa de gemensamma utmaningar man har som
vuxen med en sallsynt diagnos. Slutprodukten ska bli ett fardigpackat tematiskt material for
att minska ensamheten och risken for psykisk ohélsa som ett liv med en séllsynt
diagnos/flera funktionsnedsattningar ofta medfér. Produkten ska sedan diagnosféreningarna
och andra berérda kunna anvanda. Forsta aret har projektet rekryterat medlemmar med
olika sdllsynta diagnoser till samtalsgrupper om att vara “mitt i livet” (ca 25-50 dr) med en
sallsynt diagnos. Samtalsgrupperna har traffats digitalt, under handledning, och samtalat
kring for gruppdeltagarna 6 viktiga teman.




AVSLUTNING

Under ar 2021 fortsatte pandemin att paverka oss alla i samhillet, vilket naturligtvis ocksa
drabbade lktyosféreningen. Riks- och regionmdéten inom féreningen, samt olika
foreldasningar, har mestadels hallits digitalt. Det har passat en del medlemmar. Andra har
tyckt det varit knepigt i den digitala varlden. Nagra av vara regioner har anda traffats fysiskt
pa medlemsmoten, vilket har varit gladjande. Det var ocksa mycket gladjande att vi lyckades
fa till en medlemshelg pa riksniva pa Axevalla folkhégskola. Som bdrare av en sdllsynt
diagnos/séllsynt hélsotillstand och nédrstaende till diagnosbarare vet vi att det ar av stor vikt
att fa traffas fysiskt.

Vi har fortsatt att sprida information om iktyossjukdomarna inte minst utifran de
foreldsningar som var ordférande Mikael Ganemo och docent, tillika féreningens medicinska
radgivare, Agneta Ganemo hallit under aret, bade digitalt och fysiskt. Agneta Ganemos
omfattande bok om iktyossjukdomarna har rént intresse, bade hos vara medlemmar och hos
olika hélso- och sjukvardande professioner. Vi har varit delaktiga i Riksférbundet Sallsynta
diagnosers projekt ”Sallsynt mitt i livet”, dar ombudsmannen sitter med i ett s.k.
expertnatverk och nagra medlemmar har periodvis varit med i projektet. Forskningen fran
lakemedelsbolaget Sixera Pharma AB for att fa fram ett verkningsfullt utvartes lakemedel till
personer som har Netherton syndrom (séllsynt och svart syndrom dar iktyos ar ett av
symtomen) har gjort framsteg och ska snart bérja med kliniska prévningar. Vi har
medlemmar med Netherton syndrom som &r delaktiga i forskningen och som vi och
lakemedelsbolaget har kontakt med.

Nar vi i skrivande stund ser att pandemin sakta men sdkert gar tillbaka, ser vi ljust pa ar
2022. Vi kommer fysiskt kunna genomfora féreningshelgen/arsmétet i maj samt var
regionkonferens i host. Dessutom ar det riksdags-, region- och kommunalval i september.
Infor valen kommer vi ha en del viktiga fragor i enkadtform att tillstélla vara ansvariga
politiker, som underlag for fortsatt paverkan i fér oss och vara medlemmar viktiga fragor.

Vi ser fram emot ett nytt intressant verksamhetsar!

Sundbyberg i april 2022
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Mikael Ganemo Catharina Johansson eronica lvarsson
Ordférande Styrelseledamot Styrelseledamot
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