Iktyostidningen

Nr 1 2023

olkhogsko-

lan ligger
precis vid
Klintforséan,
ett biflode till
Skelleftedlven.
Med andra ord
i fina omgiv-
ningar.

Restnoterade lakemedel

Forsdkringskassans forandringar 2023

Information fran kansliet

Samtalsgrupper startar i Stockholm, Goteborg och Malmo
Arvsfondsprojektet Sallsynt mitt i livet.

Utgiven av Iktyosféreningen

‘ Y alkommen tall var stora foren-
mgshelg 1 Skelleftea, 26-28 may!

Det dr nio ar sedan vi var pa fina Medlefors folk-
hogskola och nu dr det dags att bege oss norrover
igen. Ar 2014 hade vi en fantastiskt fin och givan-
de helg 1 ett varvacket Skelleftea. Vi mottes av
stralande vider och stor generositet. Det kom-
mer bli ett Kirt aterseende. Inbjudan sid 4-7.

tt dopp i skolans

fina inomhuspool
kan vara skont. |
anslutning till poolen
finns ocksa en mysig
utomhusterass med
bord och stolar. Dar
tankte vi ha var korv-
grillning pa fredags-
kvallen.

Att resa och semestra
nar man har iktyos.
Nagra erfarenheter
och tips.




INNEHALL

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.

Sid 3 Ledarsidan.

Sid 4-7 Inbjudan foreningshelgen.

Sid 8 Minitema: Resor och semestrar.

Sid 9 Restnoterade lakemedel - varfor?

Sid10 Forandringar Forsakringkassan
2023.

Sid 11 Information 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. Vi har ocksa en flitigt besokt
facebookgrupp vid namn Iktyosféreningen, en
sluten sidan, som du kan bli medlem i.

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.



Vem ska egentligen vara expert?

Jag har arbetat i manga ar som lktyosféreningens
ombudsman. Tank sa mycket jag har lart mig av er
medlemmar om iktyos och vad det innebar att leva
med de olika iktyosformerna. Det tackar jag er for,
en kunskap och erfarenhet jag aldrig erhallit om jag
inte fatt mojligheten att verka inom foreningen.

Nar det géller den ”"hogsta” professionen, det vill
saga lakare och foretradesvis da hudlakare jag mott,
kan jag inte sdga samma sak. Det ar visserligen inte
sa manga jag stott pa genom aren, men det jag kan
notera ar att dessa fa har lite eller mycket lite kun-
skap om iktyossjukdomarna. Joda, undantag finns
saklart. Det utmarkta ganget pa hudspecialistmot-
tagningen pa Akademiska sjukhuset i Uppsala ar
valdigt kunniga. Likasa naturligtvis var alldeles egen
medicinska expert Agneta Ganemo. Hyllas de som
hyllas bor! Men darutdver ar det val ganska magert.

Nagra av er medlemmar har berattat att de traffat
jattebra hudldkare. Kanske inte sa vansinnigt kunni-
ga pa just iktyos, men de har visat intresse for att
lara sig mer. Lyssnat pa dig som diagnosbéarare och
genom det dppnat 6gonen fér nagot nytt som vackt
nyfikenhet och intresse. Lagt prestigen, som ofta ar
ratt hog inom lakarkaren, pa hyllan och bejakat sin
kompetenshéjning...tack fore dig. Aven du bér hyl-
las som orkat och sett nodvandigheten av att berat-
ta om din diagnos for en férhoppningsvis lyssnande
och inkdnnande ldkare. En lakare som du i basta fall
far mojlighet att ha kvar nar du behéver och som
du litar pa. Tyvarr ar det langt ifran alltid sa. Manga
lakare passerar manga diagnosbarares liv. Och din
historia berattar du om och om och om igen. For en
ny forhoppningsvis lyssnande och aha-upplevelsein-
riktad ldkare som du i basta fall far behalla. Eller sa
ar det en person i vit rock som egentligen inte vet
nagot men anda vet vad som ar bast for dig.

Sa ar det for de flesta manniskor som har en sallsynt
diagnos. Du ar expert pa din diagnos eller ditt barns
diagnos. Du kan liksom aldrig rakna med att fa traffa
nagon som oOvertraffar dig i kunskap om din diagnos.
Men du kan ha tur...

Ledarsidan

Men kan man vanta sig att en hudldkare ska vara
kunnig pa iktyosomradet? N&, kanske inte. Det
flesta former &r ju sa sallsynta. Det man daremot
kan krdva som patient ar att vederbérande visar
intresse for dig, lyssnar pa dig, faktiskt berattar att
"tyvarr ar jag ingen expert pa iktyos men lar mig
garna mer for jag vill hjdlpa dig”, ger dig ett gott be-
motande, visar respekt samt vander sig till de med-
icinska specialister som trots allt finns i vart land.
Det skulle jag atminstoende vara ratt néjd med (ar
ej diagnosbarare).

| grunden handlar det om ett samspel mellan vard-
givare/ldkaren och patienten. Ett 6msesidigt for-
troende maste skapas dar patienten hela tiden ar
i fokus, oavsett vilken sjukdom/diagnos som avses.
Det dr en del av den patientcentrerade varden som
ska genomsyra den svenska sjukvarden.

Du ar i forsta hand den manniska du ar med alla
dina egenskaper. Nar du vander dig till sjukvarden
ar du just da patient. | detta fall en séllsynt patient.
En sdllsynt expertpatient.

Jag onskar att du skulle kunna slappa en del av ditt
expertomrade och fa mojlighet att tryggt overlata
till varden att ta hand om dig nar du ar dar. Och
som aven kan folja och folja upp dig, bade som pa-
tient och manniska. Ett holitiskt synsatt.

Det finns mycket att fortsatta arbeta med for att du
med iktyos och narliggande huddiagnos ska kunna
kdnna att du ar viktig i varden.

Kom plotsligt att tanka pa refrangen i [3ten Sverige
som finns pa Kents album Vapen & Ammunition:
”Viilkommen, vilkommen hit. Vem du dn dr, var du
dn dr.” Varden ska vara vialkomnande for alla.

Skot om er!

Helene




Inbjudan foreningshelgen i Skellefted

ktyosféreningens styrelse och kansli inbju-

der till vér drliga féreningshelg och vi gor
det tillsammans med var nordligaste regi-
on nr 12 som &r Vasterbotten/Norrbotten/
Lappland!

Varmt valkommen att vara med oss under
en fin helg i maj, nGrmare bestdmt pingst-
helgen Vi hoppas att Medlefors folkhogsko-
la valkomnar oss pd precis samma fina satt
som den gjorde for nio &r sedan.

Datum: 26-28 maj 2023. Fredag kvall till sén-
dag lunch.

Adress: Medlefors folkhogskola, Medlefors-
vagen 2 i Skellefted. www.medlefors.se.

P& foljande sidor f&r du vart tankta pro-
gram, aktiviteter och hur du anmdler dig/
er. Vid frgor kring helgen, hér av dig fill He-
lene p& kansliet. helene.reuterwall@iktyos.
se ellerring 08/546 404 51.

Folkhogskolans huvudbyggnad, inbaddad i gronska. Vi bor
i byggnader runtomkring. Overlag haller Medlefors folk-
hogskola hog standard, dven kind for sin goda mat.

Skelleftea vid skelleftedlven med dess broar. Staden har drygt 70 000 inva-
nare och ar en expansiv kommun i Vasterbotten. Staden fick stadsprivilegier
ar 1845. Ortnamnet Skelleftea skrevs ar 1327 Skelepth, men ursprunget ar
oként. Medlefors folkhogskola ligger 3 km fran centrum av staden, ca 6 mi-
nuter med bil. Tar man flygbuss fran Skellefted Airport stannar den cirka 500
meter fran folkhogskolan.



Preliminart program

Fredag 26 maj

18.00. Vi samlas till var traditionella korvgrillning.
Fika och dricka till. Lite praktisk info m m. Poolen
och bastun ar 6ppen for oss. Kom ihag badklader!
Lottforsaljning. Fri tid efterat.

Lordag 27 maj

Fran 07.30. Frukost.

09.30. Arsmote.

11.00. Fika- och fruktpaus.

11.30. Lekfull traning/Teambuilding. Folkh6gsko-
lan haller i punkten.

12.30. Lunch

13.30. 35 &r med Iktyosforeningen. Aven framtid.
14.30/15.00. Valfria aktiviteter: Barnsia, Trampo-
lin Center, Bonnstan, Sara kulturhus, promenad i
omgivningarna dr ndgra exempel.

18.30. Middag.

Ca 20.00. Social samvaro med aktiviteter.

So6ndag 28 maj

Fran 07.30. Frukost.

09.30. Forelasning om harskartekniker och be-
kraftelsetekniker. Vad finns for harskartekniker?
Hur bemoter man dem och hur kan de férebyggas?
Hur kan jag t.ex. bemota en lakare som pratar dver
mitt huvud och tycks veta allt om iktyos fast jag
hor att det inte stammer. Vad ar bekraftelsetekni-
ker? Folkhogskolan foreldser

10.30 Fika- och fruktpaus med lotteridragning.

Eftersom en hel del ska ta flyget till Stockholm,
flygbussen gar 12.00, sa skippar vi lunchen. Istal-
let far vi alla varsitt paket med matig macka och
dryck.

Exempel pa konferénsrum pa folkhogskolan.

Inbjudan foreningshelgen i Skelleftea

Pa lordag eftermiddag nar det ar fri tid foreslar vi
nagra aktivieter nedan och pa nasta sida:

For de mindre barnen, upp till 6 ar: BARNSIA!
Pa Skelleftea muséum, i Nordandomradet vid Skel-
leftedlven, ca 2 km fran Medlefors, finns Barnsia.
Det ar en permanent historisk lek- och larmiljo for
de mindre barnen. Material, matt och hojder ar an-
passade upp till 6 ar. Gratis intrade.

Kolla garna pa www.skellefteamuseum.se.

(Barnsia ar dialekt och betyder ungefar Barnomradet.)

Trampolin Center/Trampolinhuset

Hoppa sa mycket du vill, sld kullerbyttor, hoppa
hinderbana och mycket mer! Fér barn, ungdo-
mar och vuxna. OBS! Aldergrins 5 ar. Barn 5-10
ar maste en foralder eller annan vuxen ansvarig
hoppa med.

VIKTIGT: Anmal till Helene om du vill hoppa!
Nar du anmaler deltagande till foreningshelgen
och vill hoppa anger du hur manga det géller
samt alder pa hopparna. Iktyosforeningen far
sen faktura, foreningen star for intradet. Det
finns ett café dar och du betalar sjalv for fikat.

Las mer pa deras hem-
sida
www.trampolinhuset.se.
Noppelbergsvigen 16.
Ca 7 km fran Medlefors
folkhogskola.

iy



Inbjudan foreningshelgen i Skellefea

Ta en promenad till narliggande kyrkstaden
Bonnstan

Det finns 16 "levande” kyrkstader kvar i Sverige,
en av dem i Skellefted. Bonnstan har funnits se-
dan 1600-talet, men en stor brand 6delade hela
kyrkstaden. Nuvarande hus ar fran 1830-talet.
Val vart ett besok. Las garna mer pa
www.bonnstan.se.

Delar av Bonnstan i Skellefea.

Hur bor vi under foreningshelgen?

Sara kulturhus

Detta moderna och fina kulturhus ar uppkal-
lat efter den beromda forfattaren Sara Lidman,
byggt i hennes anda. Hon vaxte upp i byn Mis-
sentrask, inte langt fran Skelleftea. Besok garna
muséet, Kanalgatan 43 i centrala staden. Gratis
entré. www.sarakulturhus.se.

Del av Sara kulturhus.

Vi bor i en eller flera angransande byggnader till folkh6gskolans huvudbyggnad. Rummen
haller hotellstandard med badrum (dusch och WC), sanglinne, hartork, handduk och mor-
gonrock. Aven TV pd rummen samt skrivbord och stolar. Finns ocks3 nigra familjerum. Vara

moten och méltider har vi inne i huvudbyggnaden.

Folkhogskolan ar
kand for sin goda
mat och fina
restaurang. "Med
karlek for mann- Sy
iskan, naturen
och varje liten
ravara”.



Hur gar anmalan till?

Anmalan gors genom att betala in deltagaravgiften
till Iktyosforeningen. Vi behover din anmalan och
deltagaravgift senast mandagen den 24 april.

Deltagaravgift per person
Fran 15 ar: 700 kr

3-14 ar: 300 kr

0-2 ar: gratis

Iktyosforeningens bankgiro: 5668-0556.
Swish: 123 668 7305.

[ deltagaravgiften ingdr allt under helgen. Regel
for boendet ar del i dubbelrum. Det finns dven
nagra familjerum. Vill du ha enkelrum kostar det
800 kr. Den extrasumman betalar deltagaren in i
samband med deltagaravgiften.

Alla deltagare betalar deltagaravgift men en med-
lem fran varje region far resan tur och retur be-
tald. Regionstyrelsen avgor har och den medlem-
men lagger ut och far sedan tillbaka pengarna mot
redovisade kvitton samt ifylld reserakning. Sist-
namnda fas pa plats.

Iktyosforeningen subventionerar som vanligt
kraftigt den totala kostnaden for foreningshelgen.

Viktigt!

Samtidigt med inbetalningen meddelar du Hele-
ne pa kansliet, helene.reuterwall@iktyos.se eller
08/546 404 51, din adress, samtliga deltagares
namn i hushallet och hur gamla medféljande barn
ar. Aven om du betalat fér enkelrum. Ocks3 viktigt
att ange om du har matallergier, ar vegetarian e.d.
Berdtta ocksd om du avser att delta bara en del av
helgen.

De som vill hoppa i Trampolinhuset ska ange det
ocksa till Helene. Namn och alder, tack.

Valkommen med din anmailan och vil-
kommen till var féoreningshelg!

Riksstyrelsen, vdr region 12 och Helene

Inbjudan foreningshelgen i Skelleftea

Hur tar man sig till foreningshelgen?
www.skellefteaairport.se.

Flygplatsen ligger 2 mil fran centrala Skellefted
och det gar flygbussar till och fran i anslutning
till flygen. Stannar vid Brannanvagen, ca 500
meter fran folkhdgskolan. Skyltat.

Ex: Fran Sthlm Arlanda till Skellefted gar ett flyg
14.10 pa fredagen, framme 15.20.

Fran Skellefted till Sthim Arlanda gar ett flyg
13.30 pa sondagen, framme 14.40.

Flygbolaget ar SAS.

Buss fran Brannanvagen gar 12.00 till Skelleftea
Airport.

Med bil

G4 in pa t.ex. eniro.se och se fardvagen. GPS-ko-
ordinater i Google Maps ar 64.75520,20.90587
Det tar 8-9 timmar med bil fran Stockholm. Det
ar en vacker vig upp lingst med Ostersjokus-
ten, inte minst langst Hoga Kusten.

Med tag

Det gar att dka tdg, men det tar ratt lang tid. Ga
in pa www.sj.se och kolla. Finns lite olika alter-
nativ med tag och bussanslutningar.

Till vart sedvanliga
lotteri behovs som
vanligt priser for
barn, undomar och
vuxnal!

TACK PA FORHAND!

KALLELSE TILL ARSMOTE

Harmed kallas Iktyosféreningens medlemmar till
arsmote 2023.

Datum: Lordagen den 27 maj 2023, kl 09.30.

Plats: Medlefors folkhdgskola, Medleforsvagen 2
i Skelleftea.

Moteshandlingar skickas ut i deltagarkompendi-
et till de hushall som anmaler sig till forenings-
helgen.

Avsagelser fran riksstyrelsen ska anmailas till
sammankallande i valberedningen, Agneta Gane-
mo. E-postadress till henne ar agneta@ganemo.
se.




Minitema: Att semestra och resa med iktyos

isst ar det skdnt med semester och ledighet?

Det tycker nog de flesta av oss. Koppla av, tan-
ka pa annat an jobbet (om det gar). Traffa personer
man kanske inte hinner traffa i vardagens rutin. Gora
saker man inte tycker man hinner annars. Resa och
upptdcka nya platser, har hemma och utomlands.
Att ta hand om sig och "bara vara”.

Att ta hand om sig galler inte minst for de som har
iktyos och narliggande hudsjukdomar. Huden beho-
ver standig omsorg. Dygnet runt. Hela livet. Och gil-
lar man som diagnosbarare att resa sa ar det ju en
del extra att tanka pa.

| vart minitema delger nagra medlemmar goda tips
fran egna semester- och reseerfarenheter. Det som
inte far plats har kommer i ndsta nummer.

Fungerande AC (Air Condition) ar det viktigaste!
Lena, mamma till 4-ariga Nellie som har iktyos, be-
rattar att dottern har svart med varmen. Pa semes-
tern blir det mest dagsturer och se till att AC:n fun-
kar bra i bilen.

”"Om vi ska till ndgot speciellt stdlle och ska ga in
nagonstans brukar jag ringa och kolla om det finns
AC pa stéllet, om det ar speciellt varmt i lokalen dar
man ska ga in. Bilen ar val den storsta resursen med
AC, sa jag vet att vi har kyla till henne hela tiden. Ska
vi halsa pa slaktningar eller familj maste de ha en AC
till hands i ndgot rum. Hur mycket vi kan ga ut pa vis-
sa stdllen beror mycket pa vadret under semestern.
Det har ju blivit valdigt varma somrar.”

Lokala och regionala utflykter &r bra!

Maria bor strax utanfér Stockholm. Hon och sambon
gor ofta lokala och regionala utflykter. | Malarregi-
onen finns en mangd trevligheter att besdka, flera
kulturarv. Ett exempel ar Fjardhundraland, www.
fiardhundraland.se. Séder om Stockholm finns
Sérmlands Matkluster, www.matkluster.se. Fokus pa
mat och narproducerat.

Maria tipsar om att ladda ner appen Svenskt Kultur-
arv (SKA). Foér 200 kr/ar kan man teckna upp sig pa
Kulturarvskortet som ger olika rabatter bl.a. museer
och slott.

Maria har skrivit mer om att resa och vara just diag-
nosbarare, men den beréattelsen far sin plats i Iktyos-
tidningen nr 2.

T
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Undvik att fa dina ldkemedel beslagtagna!
Tommy berattar att det ar jatteviktigt att ha med
sig en ordentlig lakemedelslista, utfardad och un-
dertecknad av lakare. Sakerhetskontroller pa flyg-
platser i bade Sverige och europeiska lander har
vid flera tillfallen forsokt att beslagta Tommys kra-
mer och mediciner fran handbagaget. Att kunna
visa upp en korrekt lakemedelslista ar avgoérande
i dessa lagen.

Rum pa skuggsidan!
Marie berattar att
reser hon och bor pa
hotell pd semestern
ska det alltid vara ett
rum pa skuggsidan.
Garna svalt och utan
heltackningsmatta.

Finns en flakt ar det

=

toppen. Ibland har
det funnits AC pa Marie berattar vidare
rummet.

att hon och hennes
syster reser ofta. De
brukar ibland ta med
sig en sopborste och
skyffel for att borsta
bort de vérsta hudfla-
gorna i hotellrummet.

Hon bor girna hogt
upp pa hotellet och
vill ha nara till parke-
ringen.  Naturligtvis

ska det ga att 6ppna
fonstren i rummet.

Tidigare genom aren
var Marie och hennes
syster pa Island, med-
icinkliniken Bla Lagu-
nen. Fantastiskt for
huden. Region Halland
gav bidrag. Kliniken
tror hon ar nedlagd
nu.



Restnoteringar av Locobase LPL skapar verk-
lig oro.

Aterigen kan vi lasa pd Likemedelsverkets restno-
teringslista att LPL-pumpen ar “restad” till 17 april.
Det ar inte forsta gangen, men forhoppningsvis den
sista. En ljusglimt ar att i skrivande stund har vi fatt
uppgifter om att produktionen ar igang igen och att
LPL-pumpen ska finnas tillganglig pa marknaden, for-
hoppningsvis redan nar du laser detta.

Lékemedelsbolaget Karo Pharma AB har tidigare haft
forklaringen att en viss ingrediens saknas nere i pro-
duktionslandet Italien. Den har gangen éar det en li-
ten annan forklaring. Karo Pharma haller pa att byta
leverantor, inte n6jd med den nuvarande far antas,
och det betyder bl.a. att byrakratin slar in. Dokument
ska fyllas i, sakras och till slut godkannas av europeis-
ka lakemedelsmyndigheten EMA (European Medical
Agency). Nar allt ar klart kan leveranser komma igang
till den svenska marknaden och kunder kan bestalla.

Pa Karo Pharma armanval medveten om att LPL-pum-
pen ar sa viktig for manga med iktyos. De jobbar nu
for att paskynda processen med EMA. Forhoppnings-
vis kan lagren pa apoteken borja fyllas snart och ni
som ar berdrda borja hamta ut till era hemmalager.

Jag har varit i kontakt med bade Karo Pharmas VD
och med sverigeansvarig och informerat om vara
medlemmars oro samt att vi inte kan acceptera dessa
restnoteringar som uppstar med nufértiden ganska
jamna mellanrum. Jag tycker de har varit kommuni-
kativa och forstar problematiken. Diagnosbarare av
iktyos ar en prioriterad medicinsk grupp och det &r
mycket olyckligt att gruppen drabbats.

En saknad kramblandning
i stor forpackning och med
pump. Kallas dven "Agnetas
blandning”, efter upphovs-
kvinnan Agneta Ganemo.

490 g kram Ve S4445T

Locobase® LPL
200 mg/g + 45 mg/g
Propyienglykolimjsiksyra
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Restnoterat lakemedel - Locobase LPL

Ur Lakartidningen, publicerad 2022-09-29.
Sammanfattning av intervju med Jonas Andersson, enhetschef
pa Lakemedelsverket:

Restnoteringarna ater pa vag uppat - under pande-
min skarpte sig alla.

Enligt Lakemedelsverkets statistik 6kade restanmal-
ningarna med 23% under forsta halvaret 2022 jam-
fort med samma period aret innan. Under pandemin
byggdes lager upp och alla var pa tarna. Det borjar till
en viss del férsvinna.

Till detta ska laggas en orolig omvarld med kriget i
Ukraina, stigande inflation och en mycket hog dollar-
kurs. Det paverkar alla sektorer, inklusive produktion
och distribution av lakemedel.

Sverige saknar ett viktigt sammanhallande system

En forvarrande bild av laget ar att det inte finns na-
gon samlad bild av hur det ser ut med lakemedelstill-
gangen i Sverige, menar Jonas Andersson. Lakeme-
delsverket arbetar nu ihop med E-hdlsomyndigheten
i en forstudie om hur man skulle kunna skapa en na-
tionell lagesbild 6ver tillgdng och forbrukning av 13-
kemedel. | flera lander i Europa finns sana typer av
system, de har mycket béttre koll pa vilka lakemedel
som finns i landet. Varden i Sverige ar sa decentra-
liserad i vara regioner. De har ansvar for ldkemedel
och medicinteknik.

Det finns fler utmaningar att ta hansyn till, bl.a. ju-
ridiska aspekter kring inhamtning av information,
analys av olika data och hur informationen ska delas.
Jonas Andersson menar att det allra viktigaste ar att
informationen inte stannar hos oss (anm. Lakeme-
delsverket) utan kommer ut i regionerna, varden och
darmed patienterna tillgodo.

Regionerna har egna system

Det har inte funnits nagot samlad bild, samlat sys-
tem. Regionerna har gjort egna system. Vissa ar
duktiga pa detta, vissa har inte kommit sa langt. Den
héar forstudien som Lakemedelsverket gor ihop med
E-hdlsomyndigheten ar ett stort steg framat. Det ar
dock inte ett enkelt steg eftersom Sverige har en sa
komplex sjukvardsapparat.

]
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Forsakringskassan

Olika nivaer fran Forsakringskassan har hojts respektive sankts fran och med 1 januari
2023. Nedan redovisas Omvardnadsbidrag och Merkostnadsersattning. For fordjupad in-
formation: www.forsakringskassan.se

Omvardnadsbidrag

Om ditt barn har en funktionsnedsattning kan du
anstka om detta bidrag. Det kan t.ex. handla om:

e praktisk hjalp sdsom pa- och avkladning, hygien,
kladvard och hjalp vid maltider.

e hjdlp med rutiner och struktur for barnet.

¢ hjalp med insmorjning, annan egenvard och kost-
hallning.

Efter samtal med fordldrar gor Forsakringskassan
beddmning hur stort omvardnadsbidraget ska vara.
Det finns fyra nivaer. Fr.o.m 1 januari 2023 géller
nedanstaende:

¢ 2 734 kr/manad (en fjardedels bidrag)

¢ 5469 kr/manad (ett halvt bidrag)

¢ 8 203 kr/manad (tre fjardedels bidrag)

¢ 10 938 kr/manad (et helt bidrag)

Skatt ska betalas pa omvardnadsbidraget

Nivaerna andras infor varje nytt ar.

Forsakringskassan

Har du fragor och funderingar och/
eller behover stod i ansdkan?

Det gar bra att hora av sig till mig
pa kansliet sa forsoker jag hjalpa
och vagleda dig. Det ar du sjalv
som maste gora ansdkan men det
kan ibland vara bra att bolla med
nagon.

helene.reuterwall@iktyos.se,
08/546 404 51.

Merkostnadsersattning barn

Har du 6kade kostnader jamfért med “normalt”
kan du ansdka om merkostnadsersattning. Nedan
exempel pa vad som kan vara merkostnad:

e halsa, vard och kost.

e slitage av klader, rengbring och 6kad tvatt.

* resor med egen bil om barnet inte kan aka kol-
lektivt.

e Ovriga kostnader som ar relaterade ftill barnets
funktionsnedsattning.

Forsakringskassan bestammer vad som kan vara
merkostnader utifran barnets funktionsnedsatt-
ning. Fr.o.m 1 januari 2023 maste du komma upp
i beloppet 13 125 kr/ar for merkostnader for att
fa beviljat ersattning. Det finns olika nivaer upp-
at, 1as mer om bl.a. detta pa Forsidkringskassans
hemsida.

Det betalas ingen skatt pa merkostnadsersattning
for barn.

Nivaerna andras infor varje nytt ar.

Merkostnadsersattning vuxen

Som vuxen med funktionsnedsattning har du
ocksd ratt att soka merkostnadsersattning. Det
ar i princip samma regler som galler har som for
merkostnadsersattning for barn. Vuxen raknas nar
personen fyllt 18 ar och dar ingen forélder &ar un-
derhallsskyldig.

Beloppnivan ar den samma som for ett barn och
nivaerna andras infor varje nytt ar. Ingen skatt pa
merkostnadsersattningen.

Det ar mycket viktigt med ett valskrivet och detal-
jerat ldkarintyg dar det star exakt vilka svarighe-
ter det ar i det dagliga livet nar man har iktyos/
narliggande diagnos. Se till att det ar en kunnig
hudlakare. Det star dven mycket bra om detta
och annat i Agneta Ganemos omfattande bok om
iktyossjukdomarna. Som medlem kdper du den
rabatterad fran foéreningskansliet for 150 kr + por-
to. Ovriga kdper den direkt fran Agneta: agneta@
ganemo.se.
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Lyssnawtips!

Poddtoppen.se - fyra avsnitt om séllsynta
diagnoser/sallsynta halsotillstand.

Funka olika ar podden om livet med funktionsnedsattning.
Avsnitt 1-4, september till oktober 2022, belyser olika fragor
kring att vara sallsynt.

Hjalp till att sprida information om iktyos!

Ett aldrig sinande behov om vad iktyos och narliggande
huddiagnoser ar. Hor av dig till kansliet och rekvirera nagra
infofoldrar i farg att lagga ut pa t.ex. din vardcentral, barn-
avardcentral, hudklinik eller annan lamplig plats. Vi behover
hjalpas at med spridning. Tack for din insats!

Funktionsrattsbyran - om du behover rad och stéd

Den drivs nu i projektform av Funktionsratt Sverige och van-
der sig till vuxna med funktionsnedsattning. Du kan fa info
om dina rattigheter, stod i att forsta beslut och dokument
fran myndigheter, hanvisa till andra som kan ge mer hjalp,
olika myndigheters ansvarsomraden samt ge rad och tips
gallande ansdkningar och dverklaganden. De kan inte vara
ditt ombud eller driva drenden. Telefontid mandagar 13-15
och onsdagar 9-11. Telefonnummer: 010-898 50 90.

Information fran kansliet

Tomma hyllor pa vara apotek? Da kan bo-
ter bli en [6sning.

Lakemedelsforetag som inte informerar i
god tid innan brist av en medicin uppstar,
ska kunna botfillas. Det ar ett forslag fran
regeringen, vilket kan innebdra sanktio-
ner. Det hogsta foreslagna beloppet dr 100
miljoner kronor, beroende pa. “Patienter-
na drabbas hart nar allt fler Iakemedel
tar slut pa apoteken och manga lakeme-
delsforetag foljer inte det regelverk som
finns”, sager sjukvardsminister Acko An-
karberg Johansson (Kd).

Lif (de forskande lakemedelsforetagen)
kritiserar forslaget med sa hoga sanktions-
boter. Det riskerar bl.a. oreda och over-
rapportering i systemet for att gardera sig
mot sanktioner. Det kan ocksa riskera att
vissa foretag valjer att avregistrera pro-
dukter med |ag forsaljning i Sverige.
www.lif.se

Vill du traffa andra sallsynta "mitt i livet” och samtala om det som kanns viktigt for dig och gruppen?

Samtalen fortsatter i Stockholm och startar i var i Géteborg och Malmo.

Lever du med ett séllsynt hélsotillstand
och befinner dig mitt i livet? Kénner du dig
annorlunda, ensam eller utanfor? Ar du
ibland frustrerad och ledsen, séarskilt i en
omgivning som inte riktigt forstar dig?

| arvsfondsprojektet Sallsynt mitt i livet far
du majlighet att traffa andra som delar
liknande erfarenheter som du. Att vara
sallsynt ar speciellt och det dyker standigt

upp Nya utmaningar i vardagen. Besok oss pé:

www.sallsyntadiagnoser.se eller
anvand QR-koden for att [dsa mer. Dar
finns &ven kontaktuppgifterna till oss.

Vill du ocksa vara séllsynt -
tilsammans?

Tag chansen att i ledarledda
samtalstraffar méta andra som har det
som du. Har kan ni tillsammans prata
om hur det &r att ha en séllsynt diagnos.
Néagra teman: Att kdnna sig annoriunda,

Vihors!

allsynt mitt i livet

De som varit med pa traffarna har sagt
att de kant sig stérkta, stolta och mindre
ensamma. Deltagarna har peppat
varandra, gréatit, skrattat och hittat nya
vanner i en fin gemenskap.

Anmal ditt intresse for att vara med
Varen 2023 ordnar vi fysiska traffar i
Malmd, Gdteborg och Stockholm.

Lds in QR-koden
med kameran i din
mobiltelefon.

SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Livet som sténdig expert och Det dr okej
att vara ledsen.

B ARVSFONDEN

FRAN

MED L ALLMANNA
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Till:

B-foreningsbrev

Begrinsad eftersindning nir adressat SVERIGE

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

172 27 Sundbyberg



