VERKSAMHETSBERATTELSE 2022

IKTYOSFORENINGEN

Iktyosforeningen ar en rikstackande funktionsréttssorganisation for de som har nagon form
av hudsjukdomen iktyos, syndrom dér iktyos ingar och andra narliggande hudsjukdomar
samt diagnosbararnas nirstdende. De flesta former av iktyos ar séllsynta och svdra. Att ha
iktyos innebar i de flesta fall dven olika former av funktionsnedséttningar. Det finns nagra fa
medlemmar som vill stédja féreningen och som inte &r diagnosbdrare eller ndrstaende, t.ex.
en profession som regelbundet méter personer med iktyos. lktyosféreningen bildades 1988.

Statsbidraget till Iktyosféreningen for verksamhetsaret 2022 var 858 367 kr.

STYRELSEN
Under verksamhetsaret har styrelsen bestatt av:

Ordférande Mikael Ganemo Hassleholm
Ledamot Catharina Johansson (vice ordférande) Norrkoping
Ledamot Dorota Balk Monsteras
Ledamot Veronica lvarsson Goteborg
Ledamot Barbro Salgstrom Sater
Ersattare Kewin Budai Trelleborg
Ersattare Karin Malmborg Karlstad
Ersattare Beatrice Larsson Jonkoéping
Adjungerad Rose-Marie Nilsson (kassér) Bjarnum
Adjungerad Helene Reuterwall (ombudsman) Sundbyberg

Ordférande valjs pa ett &r i taget. Styrelsen har beslutat att samtliga som sitter i styrelsen ska
vara beredda att ta pé sig ordférandeskapet under minst ett ar. Ledaméterna och ersdttarna
i styrelsen &r antingen diagnosbérare eller nérstaende.

REVISION

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

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

Iktyosforeningens styrelse har under 2022 haft tre protokollférda méten: 6 februari via
Zoom, 21 maj fysiskt efter arsmotet pa Yxnerum Hotell & Konferens samt fysiskt 15 oktober i
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samband med féreningens konferens for regionaktiva. Inga arvoden utgar till ledaméter och
ersattare i styrelsen, inte heller till revisorer och valberedning.

MEDLEMMAR

Antal medlemmar per 31 december 2022 &r 640 st. Det ar en nettominskning med 13
medlemmar jamfort med sista december 2021. Vi har bade fatt nya medlemmar och férlorat
nagra. De sistndmnda har olika forklaringar, bl.a. avlidna medlemmar och obetalda
medlemsavgifter beroende pa t.ex. flytt dar vi inte kunnat lokalisera nya adresser.

VAR STORA FORENINGSHELG INKLUSIVE ARSMOTE, 20-22 MAJ

Nirmare 50 medlemmar, varav 14 barn i ldrarna 1-15 ar samlades i Ostergétland pa
Yxnerum Hotell & Konferens. Gladjande att ndgra medlemmar som inte varit med forr deltog
i ar. Vi samlades som vanligt pa fredagskvillen kring den traditionella korvgrillningen. Pa
I6rdagsformiddagen holls arsmotet enligt formell agenda. Efter lunch pa [6rdagen fick vi en
gedigen foreldsning av féreningens medicinska expert Agneta Ganemo, under rubriken “Fran
sjukvardsbitradeselev till docent — hur barnen svara sjukdom kan ge en ny livsuppgift”.
Resten av I6rdagen var det social samvaro och erfarenhetsutbyte, en del deltagare tog sig ett
dopp i den narliggande sjon Yxningen. Pa kvallen var det musik med quiz och limbo, anpassat
till bade vuxna och barn. Séndagen fram till lunch dgnade vi oss at att diskutera hur man pa
ett bra sitt pratar med barn och vuxna om iktyos. Manga diagnosbarare och féraldrar till
barn med iktyos far fragor fran allmdnheten om sina och barnens utseende. Inte sdllan blir
diagnosbarare stirrade pa och/eller blir utsatta for ett allmédnt daligt bemd&tande. En viktig
diskussion och en hel del goda forslag hur man kan svara och, i behévliga fall, parera
otrevligheter. Ett eventuellt tema i var medlemstidning véxte fram. Efter lunch avslutade vi
helgen. Under helgen delades dven arets stipendium ut. Det gick till var aktiva medlem Sigrid
Wallmark och hon far det f6r sitt stora engagemang sedan lktyosféreningen bildades. Hon
har gjort, och gor fortfarande, ett viktigt arbete i region 7 (Nirke/Sérmland) och hon har skrivit
insdndare/debattinldgg i lanstidningen samt lagt medborgarférslag i hélso- och
sjukvardsnamnden i Region Orebro ldn om férbattrad medicinsk fotvard for diagnosbarare.
Detta ledde till att hon blev inbjuden till ett ndmndmote for att driva fragan. Sigrids forslag
till férandring av riktlinjer avslogs tyvarr.

Stort tack till alla som deltog och gjorde var féreningshelg sa lyckad! Tack ocksa till var region
3 (Ostergétland/Smaland/Gotland/Oland) som stod som véardregion detta ar.

REGIONERNA

Vara medlemmar ar geografiskt indelade i 12 regioner, varav 10 regioner har styrelser
(ideellt aktiva) med verksamhet. Det har glddjande nog varit ett ar ddr regionerna har kunnat
bjuda in till fysiska medlemsméten och dven bedrivit utatriktad informationsverksamhet pa
en del platser. Samtliga 10 regioner har genomfort regionarsmoten, antingen fysiskt eller
digitalt.

Har féljer ndgra axplock fran regionverksamheter ar 2022:



Region Skdne/Blekinge: 7 maj regionarsméte med eftervarande besok pa leksaksmuseet i
Eslov. 27 augusti medlemsmote pa Automuseet i Simrishamn, ett av Europas framsta
motormuseum. 19 november utstalining om iktyos och Iktyosféreningen pa
hudmottagningen pa universitetssjukhuset i Lund, for att uppmarksamma nationella
iktyosdagen. Regionen har eget medlemsblad som utges tva ganger per ar.

Region Ostergétland/Sméland/Oland/Gotland: 23 april regionarsméte pa
friluftsomradet/naturreservatet Huskvarnabergen. 18 september medlemstraff med besok
pa& Huskvarnamuseet. Regionen var ocksa vardregion for var stora féreningshelg i maj.
Region Halland: 9 april stort 20-arsjubileum for regionen i samband med regionarsmétet. 12
juni medlemsméte med guidad visning pa Varbergs fastning. 24-30/10 utstdllning om iktyos
och Iktyosféreningen pa Varbergs bibliotek i samband med den s.k. Appelveckan (fokus pé
barn och unga med funktionsnedséattning). 28/11-9/12 utstallning om iktyos och
[ktyosféreningen pa huvudbiblioteket i Hyltebruk.

Region Vistergétiand: 24 april regionarsméte i Tidaholm med efterféljande bowling.
Region Stockholm: 9 april regionarsmote pa Snickarmastarnas Hus i Gamla Stan.

Region Dalsland/Vdrmland: 16 december medlemsmd&te med Spa i Karlstad och
eftervarande maltid.

Region Dalarna/Gdstrikland/Hdlsingland/Hdrjedalen: 20 augusti medlemsmdote i Rattvik pa
fina dventyrsparken/hdghdjdsbanan. Det var andra aret i rad, manga medlemmar ville
traffas dar igen, inte minst barnen.

Region Visterbotten/Norrbotten/Lappland: 8 maj regionarsméte med eftervarande guidad
visning pa Sara kulturhus i Skellefted. 29 oktober medlemstraff med ishockeymatch
Skellefted AIK — Brynas IF. Innan match en maltid tillsammans pa arenan.

Ordférande i region 2 (Halland), Marie Hogdin, ingar i regionala funktionshinderradet i
Halland. Region Vastergétland och region Géteborg/Bohuslén &r medlemmar i
regionsamarbetsorganisationen Funktionsratt Vastra Gétaland.

REGIONKONFERENSEN, 14-15 OKTOBER

Antligen en fysisk regionkonferens igen. Kvallen den 14 oktober till eftermiddagen den 15
oktober samlades aktiva i vara regionstyrelser pa Solna Park Inn Radisson Hotell fér arbete
med riksfdrenings- och regionutveckling. Riksstyrelsen och ombudsmannen deltog
naturligtvis ocksa. Férutom regionaktiva bjéd vi in ndgra av vara unga medlemmar ocksa och
det var gladjande att de tackade ja. Vi vill gdrna fanga de ungas intresse for den forening de
valt att vara medlemmar i och diskutera vilka fragor som &r viktiga fér dom i féreningens
utveckling. Var férhoppning ar att det kan leda till aktivt engagemang.

Vi arbetade i smagrupper med SWQOT-analys (Strenghts/Weaknesses/Opportunities/Threats). Vilka
styrkor och svagheter har lktyosféreningen idag och vilka méjligheter och hot finns fér
fortsatt utveckling, inat och utat? Vid gruppernas redovisning visades sig SWOT-resultaten
vara forvanansvirt samstammiga. Utifran detta tog vi fram nagra viktiga verksamheter vi
behdver utveckla, ndgra existerande och nagra nya. Det viktiga for oss som
funktionsrittsorganisation &r ju framst att ta tillvara medlemmarnas intressen géllande en



jévmlik halso- och sjukvard for personer med iktyos/syndrom dar iktyos ingar och paverka dar
vi ser orattvisor och att erbjuda social gemenskap, erfarenhetsutbyte, intressanta
foreldsningar och ge stéd i medlemmars relation/kommunikation med olika myndigheter. Vi
arbetar kontinuerligt med detta. Det &r ett médosamt och talmodigt arbete att na ut i
samhallet med information, kunskap och kompetensutveckling ndr det handlar om en
sallsynt diagnos.

Ett syfte med att bjuda in ndgra unga medlemmar till regionkonferensen var dven att lyfta
frdgan om att anordna en ungdomskonferens. Forslaget mottes positivt och vi ska fundera
vidare om vi ska ha ungdomskonferensen 2023 eller 2024. En fin och givande
regionkonferens 2022 som gav mersmak och framatanda. Tack till er som deltog och bidrog
till vart arbete framat!

KANSLIET

Pa foreningskansliet arbetar var ombudsman och féreningsutvecklare sedan februari 2007.
Foreningen hyr en arbetsplats av Funktionsratt Sverige. P4 samma adress huserar flera
funktionsrattsrorganisationer, vilket dr stimulerande for den som dr ensam anstalld.
Ombudsmannen lyder under féreningsstyrelsen och ar sekreterare i densamma. Hon har
dven mycket kontakt med féreningskasséren som &r arvoderad pa 20 % tjdnst. Kasséren har
sitt site i Bjdrnum, Skéne. Tillsammans dgnar kasséren och ombudsmannen atskillig tid till
att halla medlemsregistret uppdaterat. Kansliet ar, tillsammans med regionerna,
verksamhetsnavet i Iktyosféreningen. Ombudsmannen handhar i stort sett alla
fragor/arbetsuppgifter férutom féreningens ekonomi. Ombudsmannen har naturligtvis hela
tiden ett ndra samarbete med riksstyrelsen, regionstyrelserna och kasséren.
Ombudsmannen och kassoren ar adjungerade till riksstyrelsemdtena.

R&d och stod till vara regionstyrelser och givetvis till enskilda medlemmar dr omfattande.

Som alla ar s& har var ombudsman 2022 vilkomnat nya medlemmar via valkomstbrev och
ett “vilkomstkit”. Hon har besvarat fragor om iktyos och féreningen via mejl och telefon till
medlemmar, myndigheter, hilso- och sjukvarden, férskola/skola och andra relevanta
samhaillsaktorer. Kontakten med andra funktionsrattsorganisationer, speciellt var
samarbetspartner Riksférbundet Sallsynta diagnoser, sker ofta. Ombudsmannen goér
Iktyostidningen. Stéd och hjalp till enskilda medlemmar férekommer mejl- och telefonledes.
Det kan exempelvis gilla erséttningar fran Forsakringskassan
(merkostnadsersdttning/omvardnadsbidrag), hur man anséker om bostadsanpassning
(foretradesvis anpassningar i badrummet) och hur férdldrar kan forbereda sitt
diagnosbarande barn nir barnet ska bérja férskola/skola samt dven forbereda personalen pa
aktuell forskola/skola.

Vara informationsfoldrar har kontinuerligt skickats ut fran kansliet och ett okédnt antal foldrar
och annat informationsmaterial har ocksa skrivits ut fran var webbplats.



Ombudsmannen har bevakat forskningsutvecklingen pa iktyossjukdomarna och syndrom dar
iktyos ingdr. Vid behov har hon radfragat féreningens medicinska radgivare docent Agneta
Ganemo.

Tillsammans med riksstyrelsen ansvarar ombudsmannen for forberedelser och
genomfdrarande av féreningshelgen/arsmotet och regionkonferensen.

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

Ombudsmannen dr med i referensgruppen i Riksférbundet Sallsynta diagnosers 3-driga
arvsfondsprojekt ”Sallsynt mitt i livet”.

Webbplatsen www.iktyos.se

Det ar framst via var webbplats intresserade hittar oss och tar kontakt. Iktyosféreningen
kommer hégt upp nar man sdker pa ordet iktyos pa natet. Vi uppdaterar kontinuerligt
webbplatsen. Styrelsen kommer pa sitt helgstyrelsemdte i februari 2023 diskutera en
modernisering av webbplatsen, t.ex. nytt utseende, struktur samt battre och lattare
sokfunktioner.

Facebookgruppen

Féreningen har en sluten facebookgrupp sedan manga ar tillbaka. Gruppen administreras av
ombudsmannen och ordférande. Det &r en aktiv grupp och far standigt nya medlemmar. Vid
arets bérjan hade gruppen 546 medlemmar och vid arets slut 581. Gruppens syfte &r att vara
ett diskussions-, informations- och erfarenhetsutbytesforum. Vi ger plats at diagnosbarare
och narstdende att kunna ge varandra stdd och tips och stélla fragor kring
iktyossjukdomarna. Har lagger ombudsmannen, riksstyrelsen och vara regionstyrelser dven
upp relevant hilso- och sjukvardsinformation, forskningsframsteg, intressanta debattartiklar,
inbjudningar till aktiviteter m m. Vi uppmanar nya gruppmedlemmar att aven bli
medlemmar i var organisation, vilket en del blir.

Iktyostidningen — var medlemstidning

Var medlemstidning i farg &r ett viktigt organ for 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 ar var det i mars och oktober.

Bada numren hade 16 sidor i farg. Vi informerade om verksamheter i vara regioner,
inbjudning till féreningshelg/arsméte och sammanfattning av hur helgen och arsmétet
forldpte, tvd medlemsberattelser om att vara nérstaende till diagnosbdrare samt viktig
information fran kansliet och riksstyrelsen. For oss viktiga samhallsfragor och
samhallsomraden samt eventuella forskningsframsteg skriver vi givetvis om ocksa. Vi
uppmuntrar alltid vara mediemmar att bidra med material till var tidning.

INFORMATIONS- OCH PAVERKANSARBETE
* Forskolan/skolan ® Hilso- och sjukvarden




Information till férskolan/skolan

Vart informationsmaterial, som finns att skriva ut fran hemsidan eller bestélla fran kansliet,
om barn med iktyos som borjar férskolan/skolan &r vardefullt fér berdrda personalgrupper.
Vi har under ar 2022, precis som under alla ar, gett stod till féraldrar som har barn som
borjar forskolan/skolan. Pedagoger och kuratorer har kontaktat féreningen for fordjupad
information och tips om bemdotande. Eftersom iktyos ar en sallsynt diagnos vet forskole- och
skolpersonal inte sa mycket och de flesta ar naturligtvis mana om att eleverna ska fa en god
start pa sin skolgang. Det dr inte ovanligt att ett barn som borjar férskolan/skolan behéver
extra tillsyn och omsorg tills barnet sjalv kan hantera sin hudbehandling. En hel del féraldrar
ar duktiga pa att i forvag ta kontakt med kommunen och férskolan/skolan for att i god tid
informera om de speciella behov barnet kommer att ha, men lktyosforeningen har en roll i
férdjupningsinformation om iktyossjukdomarna. Ovriga barn pa férskolan och deras
foraldrar behover ocksa informeras. Vid behov kan riksforeningen eller vara regioner komma
ut till skolor och berétta. Under aret har besok pa férskolor/skolor inte varit aktuellt, vart
informationsmaterial och samtal har varit tillrackligt.

Hilso- 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 tiligodosedda. Detta arbetar vi
med kontinuerligt.

Politikerenkdit infér valet i september 2022

Eftersom det var valar i ar stéllde Iktyosforeningen i maj tre enkatfragor till samtliga
riksdagspartiers ansvariga for hélso- och sjukvarden och dven en fraga om hur det ser pa en
hojning av statsbidragen till funktionsrattsorganisationerna. Fraga nr 1 handlade om hur
partierna avser arbeta for att hdlso- och sjukvarden ska bli mer jamlik éver hela landet och vi
exemplifierade med den ojdmlika medicinska fotvarden som bl.a. drabbar personer med
iktyos. Fraga nr 2 handlade om vilka partier som ar beredda att verka for att Sverige far en
nationell strategi for séllsynta diagnoser, eftersom Sverige ér ett av fa lander inom EU som
inte har en sddan strategi/handlingsplan. Fraga nr 3 handlade om vilka partier som anser att
det dr hog tid att hoja statsbidragen. Vi fick svar fran samtliga partier inom foreskriven tid,
vissa positiva och vissa negativa. Iktyosféreningen kommer bevaka/folja upp dessa fragor,
som i grunden berdr alla personer med en sélisynt diagnos.

Uppdaterad genomgdng och ldgesrapport om rdtten till medicinsk fotvard fér personer med
iktyos.

For cirka 10 ar sedan gjorde lktyosféreningen en kartldggning av de ddvarande landstingen,
nuvarande regionerna. Syftet var att understka vilka som beviljade personer med iktyos
medicinsk fotvard vid behov under hégkostnadsskyddet.

Iktyosforeningen arbetar for att det inte ska vara diagnosen som avgor, utan behovet av
medicinsk fotvard oavsett diagnos. Vi hade fatt starka indikationer att det radde ojamlikhet i
vart land, vilket innebdar att boendeort och egen planbok blir avgérande i vissa regioner. Det
visade sig att det stdmde pa flera hall och vi paborjade ett férdandrings- och



forbattringsarbete gentemot regionpolitiker och verksamhetsansvariga. Ar 2022, bade innan
och efter valet, har vi gjort en ordentlig genomgang igen och uppdaterat laget i vara 21
regioner. Det visar sig att nagra regioner har férandrat sina riktlinjer och antingen tagit bort
de av oss papekade s3 ojamlika “diagnoslistorna” eller lagt till t.ex. “svara hudsjukdomar dar
fotterna paverkas svart”. Det aterstar en hel del arbete for att nd vart mal i samtliga
regioner: Ratt till medicinsk fotvard under hégkostnadsskyddet efter behovsbeddmning,
oavsett diagnos, och bedémning gérs av ansvarig behandlare tillsammans med patienten.

Ovrig kontakt med hdlso- och sjukvérden

Under aret har féreningen haft kontakt med hélso-, sjukvards- och omsorgspersonal via
telefon och mejl, precis som alla andra &r. Fragor om och kring iktyossjukdomarna fran
vardcentraler, barnavardscentraler och nagra dldreboenden har férekommit.

Forutom samtal och mejlkontakt har kansliet skickat ut férdjupningsmaterial. Ett oként antal
exemplar av férdjupnings- och informationsmaterial har skrivits ut fran féreningens hemsida.
Vi har dven kontaktats av personal inom dldreomsorgen och vi har férdjupningsmaterial som
visar hur en god omsorg ska bedrivas for en éldre diagnosbdrare som inte klarar sin
hudbehandling pa egen hand.

P& distriktsskoterskeféreningens stora konferens i Stockholm i september fanns
Iktyosféreningens informationsfolder med i deltagarkassarna. Temat under konferensen var
”En nyckel till god och néra vard.” lktyosforeningens énskan att fa stalla ut pa dylika
arrangemang faller tyvirr, det tillater inte féreningens ekonomi.

En blivande medicinsk fotterapeut i Goteborg gjorde sitt examensarbete om
iktyossjukdomarna. Hon blev inspirerad av en foreldsning ar 2021 av [ktyosféreningens
ordférande Mikael Ganemo och docent Agneta Ganemo, om iktyos och hur hart diagnosen
drabbar fotterna.

HOGSPECIALISERAD VARD OCH FORSKNING

Specialiserad vard och forskning pa iktyossjukdomarna bedrivs i huvudsak pd Akademiska
universitetssjukhuset i Uppsala, det s.k. gendermatosteamet pa hudkliniken. Vid Skdnes
universitetssjukhus i Lund finns ocksa en lakargrupp med specialitet pa sallsynta och &rftliga
hudsjukdomar. Sverige har samarbete i forskningssammanhang med lander i Europa och
USA.

Sixera Pharmas forskning pd effektiv likemedelsbehandling av Netherton Syndrom (NS)
Iktyosféreningen, via ombudsmannen, har under aret haft kontakt med forskningsansvarig
p& Sixera Pharma. De arbetar intensivt med att fa fram en verkningsfull substans i en
krambas, som ska ge en god behandling for personer med det séllsynta och svara syndromet.
Iktyos &r ett av symtomen inom NS. Forskningen bedrivs i samarbete med bl.a.

Finland och Frankrike. Kliniska studier &r igdng i fyra europeiska lander. | Sverige vantar man
pa att fa starta studier, det behdvs en s.k. site (en prévare som kan arbeta med studien)
samt etikgodkdnnande, ddr anstkan inte kan inldmnas forran det finns en site pa plats. Det
beradknas vara l8st i bérjan av 2023. Inom Iktyosféreningen finns en liten grupp medlemmar i
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olika dldrar med NS och de fr |6pande information fran kansliet. Nagra medlemmar har
dven sedan nagra ar tillbaka haft kontakt direkt med verksamhets- och forskningsansvarig pa
Sixera Pharma.

MEDIAL UPPMARKSAMHET

Iktyosféreningens medicinska expert docent Agneta Ganemo hade en artikel om
iktyossjukdomarna, utifran sin utkomna bok 2021 om iktyos, i vardmagasinet Halsa,
medlemstidning for Distriktsskoterskeféreningen i Sverige. Aven artikel om boken i
Barnsjukskéterskornas medlemstidning Barnbladet och Sarsjukskéterskorna i Sveriges
tidning Sarjournalen.

En omfattande artikel av Agneta Ganemo i tidskriften Dermatologi & Venereologi, utgiven av
Svenska Sillskapet fér Dermatologi och Venereologi. Artikeln har rubriken “lktyos — en
dversikt och uppdatering”. Tidskriften nar dven hudsjukskéterskor genom féreningen
Dermatologi Venereologi Sjukskdterskor i Sverige.

Artikel av Agneta Ganemo i tidningen A, medlemstidning for Riksforeningen for
sjukskdterskor inom dldre- och demensvéarden, om den viktiga varden och omsorgen av dldre
med iktyos.

Ett ldngre reportage med diagnosbérare Liza Jacobson i Hallands Nyheter den 27 september.
Tidningen har stor spridning till halldndska hushall. Liza bor i Varberg och upplever starkt en
diskriminering pd arbetsmarknaden pa grund av sitt annorlunda utseende. Liza har lamellar
iktyos, en séllsynt och svar form. Trots mycket god kompetens fér de jobb hon sékt och att
det ofta later mycket positivt vid telefonsamtal sa har hon trots att hon snart &r 30 ar inte
fatt nagot fast jobb &n. Hon har varit pd en mangd anstallningsintervjuer men hittills har alla
sagt nej. Liza dr 6vertygad om att det handlar om hennes utseende. Genom att berdtta sin
historia vill hon uppmarksamma diskriminering och att forhoppningsvis kunna férandra
attityder.

EXTERNA MOTEN, KONFERENSER, SEMINARIER, UTBILDNINGAR M M

Iktyosféreningen, genom ombudsmannen eller annan representant, har under aret deltagit i
foljande:

17 februari: Digitalt méte projektgruppen och referensgruppen i projekt “Sallsynt mitt i livet”
(Riksférbundet Sillsynta diagnosers projekt). Ombudsmannen dr med i referensgruppen.

24 februari: Sillsynta dagen. Digital konferens arrangerat av Centrum for Séllsynta Diagnoser
(CSD) pa Karolinska universitetssjukhuset och Riksférbundet Séllsynta diagnoser. Fokus pa
forskning, utifran bade forskar- och patientperspektiv.

23 mars: Riksforbundet Sallsynta diagnosers digitala medlemsutbildning om det viktiga i
styrelsearbete utifrén engagemang, glddje, verksamhetsutveckling och goda strukturer.

19 april: Digitalt méte projektgruppen och referensgruppen i projekt “Sallsynt mitt i livet”.
Ombudsmannen ar med i referensgruppen.

23 april: Riksforbundet Séllsynta diagnosers digitala arsmote. lktyosféreningen ar
medlemsorganisation i riksférbundet.



23 maj: Riksférbundet Sallsynta diagnosers digitala medlemsutbildning om kommunikation
och anvindandet av olika medier/sociala medier for att na ut med information och budskap.
30-31 maj: Fysiskt arbetsmote/utbildning med referensgruppen i projekt ”Sallsynt mitt i
livet. Information/diskussion, projektutveckling, projektutvardering, planidggning m m
tillsammans med projektgruppen och representant for Studieférbundet vuxenskolan.
Ombudsmannen ar med i referensgruppen.

9 juni: Dialogmote kring halsa, folkhélsa och social valfard pa Myndigheten for delaktighet
(Mfd), tillsammans med bl.a. kanslichefen pa Riksférbundet Sallsynta diagnoser.

29 juni: Riksférbundet Séllsynta diagnoser arrangerar en digital politikerdebatt infor valet
2022. Vad sager ansvariga politiker om de sallsynta fragorna? Vilka partier ér beredda att ta
ytterligare ett steg mot en nationell handlingsplan for sdllsynta diagnoser?

14 november: Digitalt méte om EU och funktionsratten, infor Sveriges ordférandeskap forsta
halvaret 2023, arrangerat av Funktionsratt Sverige. Hur lyfts funktionsrattsfragorna och hur
kan vi satta fokus pa fragorna under ordférandeskapet? Medverkade gjorde foretradare for
EU-parlamentet och inom funktionsrattsorganisationer.

7 december: Digitalt mdte projektgruppen och referensgruppen i projekt ”Sallsynt mitt i
livet”. Sammanfattning av ar 2022 och projektplanen for ar 2023. Ombudsmannen dr med i
referensgruppen.

7 december: Patientriksdag pa Kulturhuset i Stockholm. Temat var Halsodata och hur vi kan
forbattra/forandra systemet for delning av halsodata mellan vardgivare, oavsett offentlig
eller privat vard. Foérslag om bl.a. lagstiftning om ett nationellt system fér delning, med
patienten i fokus. Paneldiskussioner och paverkanstorg. Deltagare var patientorganisationer,
politiker, myndigheter, vardprofessionen och lakemedelsféretag.

8 december: Riksdagsseminarium om foraldraskap och funktionsnedséattning. Den 3
december, pa internationella funktionsrattsdagen, sldppte Funktionsratt Sverige och RFSU
rapporten ”"Foréldraskap pa (o)lika villkor — férdldraskap och funktionsnedséattning i dagens
Sverige”. Rapportforfattaren Hanna Gerdes medverkade samt en efterféljande diskussion
mellan fyra riksdagsledaméter. Iktyosforeningen inbjods och deltog.

SAMARBETE MED RIKSFORBUNDET SALLSYNTA DIAGNOSER

Iktyosforeningen ar medlemsforening i Riksférbundet Séllsynta diagnoser sedan manga ar
och vara kanslier ligger vagg i vagg. Vi har ett kontinuerligt samarbete och deltar pa deras
moten, konferenser och utbildningar (hanvisar till “Externa moten, konferenser, seminarier
utbildningar m m”). Tyvarr missade vi deras hostméte i ar, lktyosforeningen hade
regionkonferens samma datum. Vi foljer och stodjer naturligtvis de fragor som riksférbundet
arbetar med for att skapa forbdttrad livskvalitet for alla med sallsynta diagnoser.

Projekt ”Sallsynt mitt i livet”

Ett 3-arigt arvsfondsprojekt som drivs av Riksférbundet Sallsynta diagnoser. Ar 2022 &r det
andra verksamhetsaret. Projektet har flera medaktérer och lktyosféreningen ar en av dessa.
Iktyosforeningens ombudsman dr med i referensgruppen. Nagra av vara medlemmar har
deltagit i projektet. Syftet med projektet ar att skapa regionala diagnosdverskridande
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
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och risken for psykisk ohdlsa som ett liv med en sallsynt diagnos kan innebdra. Produkten ska
sedan diagnosféreningarna och andra berdrda kunna anvanda. Under aret har digitala
samtalstraffar genomférts, med samtalsledare fran Studieférbundet Vuxenskolan, men
gladjande nog har dven fysiska traffar agt rum i Stockholm, Umea och Link6ping. Néasta ar
planeras flera fysiska traffar, bl.a. i Malmdé. Samtalsledarna anvander en framtagen
studiehandledning, men den ska till nasta ars samtalstraffar revideras lite innan den anses
helt fardig. Hittills har samtalsledarna varit fran Studieférbundet Vuxenskolan, med stor vana
att leda olika former av studiecirklar/gruppsamtal, men det har nu dven framkommit att
nagra deltagare i samtalstraffarna visat intresse for att sjalva framéver fa mojlighet att leda
samtalsgrupper.

AVSLUTNING

Iktyosforeningen arbetar sedan starten 1988 for en forbattrad och jamlik hadlso- och sjukvard
for personer med iktyos. Vi vill att fragor som 6ver huvud taget beror personer med séllsynta
diagnoser ska fa fokus i nationell, regional och kommunal hélso- och sjukvardspolitik. Det
finns s& mycket som férenar alla diagnosbarare av séllsynthet. Ofértrutet arbetar
Iktyosféreningen vidare med kunskapsspridning, paverkan, information och opinionsbildning
om vad det innebar att leva med iktyos och narliggande hudsjukdomar, samtidigt som vi ger
hjalp och stod till vara diagnosbdrande medlemmar och nérstaende. Det handlar om att ge
forutsattningar for en sa god livskvalitet som mojligt for personer i alla aldrar som har nagon
av dessa sallsynta och svara huddiagnoser.

| kraft av vara medlemmar, vara ideellt aktiva i regionerna, var riksstyrelse och vart kansli
med ombudsman ser vi fram emot ndsta ar. Dessutom blir 2023 speciellt eftersom
Iktyosforeningen da har funnits i 35 ar.

Sundbyberg i april 2023
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