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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/vatje 6vrig medlem i hushallet. 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.

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 sidot”. Foérutom
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.



Vi blir starka i gemenskap

Det svenska foreningslivet ar en del av civilsamhallet, av
var demokrati. Vi ar medlemmar i t.ex. idrottsféreningar,
kulturféreningar, vilgorandedndamalsféreningar (det blev
ett l&ngt ord), politiska féreningar/partier och patient- och
funktionshinderféreningar. Vi varnar vara barns intressse
i idrotsforeningen och staller ofta upp som tranare eller

i en styrelse. Radda barnen och liknande organisatio-
ner ar vi medlemmar i som givare av bidrag, for att vi
sympatiserar med arbetet sddana organisationer gor.
Politiska foreningar/partier for att vi vill paverka och for-
andra samhallet i en viss riktning.

Sen har vi patient- och funktionshinderforeningar dar ett
medlemskap ofta har ett mer personligt motiv: jag sjalv
eller narstaende har en diagnos som innebar svarigheter
i livet. Finns det en specifik diagnosforening for just mig,
mitt barn, min forédlder etcetera sa vill jag oftast vara med
dar. Jag har férhoppning om att méta andra i samma
situation, att féreningen tar tillvara medlemmarnas in-
tressen och verkar for forbattringar dar samhallet brister.
Egentligen lite som ett politiskt parti. Vi vill ocksa forbatt-
ra samhallet, i detta fall for en viss grupp, men vi gor det
inte utifran personliga partipolitiska stallningstaganden.

Att organisera sig kan vara avgorande

Det svenska foreningslivet har en lang historia. Jag tycker
det ar nagot vi ska vara stolta 6ver och féreningslivet har
starkt bidragit till flera avgérande skeenden. Tanker just
nu pa den kvinnliga réstratten 1921. Att kvinnor fick rost-
ratt var ett resultat av att manniskor organiserade sig for
alla manniskors lika varde i rattigheter och skyldigheter.

Idag ser det ratt annorlunda ut. Visserligen organiserar
sig manniskor fortfarande for saker de tror pa och vill
forandra, men man gor det i stor utstrackning i andra
former. Det svenska foreningslivet ses hos framfoérallt de
unga som ganska stelbent och formellt. Det dr arsmoten,
stadgar, protokoll, medlemsregister etcetera som uppfat-
tas som byrakratiskt. Det finns andra kanaler for de unga,
inte minst alla olika sociala medier dar man finner varan-
dra och driver fragor.

Stelbenta regler missgynnar Iktyosféreningen

Nar det galler patient- och funktionshinderféreningar sa
minskar antalet medlemmar, bade stodjande och aktiva.
Sa har det varit i flera ar. Det géller dven lktyosféreningen
och som jag tidigare skrivit sa dr det oroande.

Férutom
att behalla vara medlemmar
behover vi fler aktiva i vara regioner. Hor
gdrna av dig till mig sa berattar jag
mer!

Ledarsidan

Goliat mot David

Eftersom vi ar en "séllsynt” forening och inte ska ha
medlemmar vem som helst sa att saga, sa ar det be-
kymmersamt pa tva satt. Det ena ar styrkan att bedriva
opinionsbildning och vara en paverksanskraft. Ju fler
medlemmar vi ar, desto starkare betraktas vi vara i
paverkansarbete, t.ex. halso- och sjukvarden. Manga
medlemmar i en stor forening har en betydligt starkare
rost an de mindre. Inte okej. De mangas fragor gar oftast
fore i forbattringsavseenden an den lilla gruppens dito.

617

Det andra ar det ekonomiska. lktyosféreningen riskerar
att forlora statsbidraget om vi inte uppfyller villkor nar
det galler bl.a. antal medlemmar. Det ar manga olika vill-
kor som ska uppfyllas i en ansdkan och har ar vi sarbara.
Foreningen ar idag drygt 100 medlemmar ifran att inte
uppfylla medlemsvillkoren pa minst 500 medlemmar.
Just nu ar vi 617. Vi minskar mycket netto varje ar. For
foreningen ar det oroande. Att alltid behova kdmpa for
att uppfylla villkoren i det gamla och stelbenta bidrags-
reglerna ar mycket svart for en liten organisation. Och vi
ar just en sadan.

Du som enskild medlem ar huvudperson i Iktyosféren-
ingen. Vi beh6ver varandra, vi behoéver traffas och vi
behover paverka sa att livet for personer med iktyos och
deras narstaende ska bli sa bra som mgjligt. Och det gor
vi ocksa och har gjort sedan 1988.

Jag hoppas och tror att du fortfarande vill ge ditt stod till
vart gemensamma nu nar arets medlemsfaktura skickats
ut. Aven fast t.ex. paverkansarbete dr mycket tids- och
talamodskravande sa handlar det val i grunden om det
som manga kampade for i borjan av 1900-talet: rattvisa,
jamlik- och jamstalldhet och alla manniskors lika varde.
De nadde fram till slut genom att gbra sina roster horda.

Allt gott och tack for ditt stod till vart gemensammal

Basta halsningar

ombudsman Helene




Inbjudan till foreningshelgen

ar beger vi oss till harliga Halland pa
foreningshelgen. Rikstyrelsen och var
region Halland halsar er vikomna dit!

Vi kommer husera pa Gits Gard, en lantlig
liten idyll ca 6 kilometer fran Falkenberg
och havet.

Datum: 24-26 maj 2024
Plats: Gits Gard, Stafsinge 615, 311 94
Falkenberg. www.gitsgard.se

Vourmt vélkommenw att anmalav
digler!

Orra aret var vi uppe i Skellefted och

hade en toppenhelg. Nu ar det dags att
bege oss till sydligare breddgrader med
forhoppningar om annu en toppenhelg.

Git med personal driver garden for allt
fran privatgaster, foretagskonferenser, gol-
fentusiaster till fest och broéllop och givet-
vis for var foreningshelg. Har finner du en
lugn och harmonisk miljé med aldre gards-
bebyggelse, naraFalkenberg och Kattegatt.

Skrea strand, Kattegatt



Inbjudan till foreningshelgen

Preliminart program

Fredagen 24 maj

18.00. Vi samlas for korvgrillning, dryck och fika.
Finns ett grillhus pa garden vi far lana. Lottforsalj-
ningen borjar. Valkomsthalsning.

Lérdag 25 maj Har vi tur med védret har poolen 6ppnat pa
o arden. Ta med badklader f6r sikerhets skull.
Fran 08.00. Frukost. 8

09.30. Arsméte i konferenssalen.

11.00. Fika- och fruktpaus.

11.30. Information om laget i Iktyosféreningen och
bl.a. styrelsens forslag om forandringar for vara
regioner och varfor férandringen sker. Diskussion i
smagrupper innan vi ses i storgruppen igen.

13.00. Lunch.

Fri tid efter lunch.

Det fina frilufts- och aktivitetsomradet Vallarna inne
i Falkenberg ar att rekommendera. Har finns klatter-
portal, trollhus, rutschkanor, gungor, pumptrackba-
na, skatepark, parkourbana, discgolfbana, mini-zoo,
dventyrsbana och kdpphdastbana. Har finns dven fina
promenadstrak langst an Atran, som rinner ut i Kat-
tegatt. Vi tror det kan vara trevligt och kul att upple-
va Vallarna. Allt &r gratis. Bilar behovs, 6 km dit.

For de som beger sig dit kan Gits gard ordna fika-
och fruktkorg.

15.30. For de som stannar pa garden ar det fika/
frukt.

16.30. Dragning lotteriet i konferenssalen.

19.00. Middag med varmratt, dessert och fika.
Vatten till middagen. Det finns lask/6l/vin i baren att
kopa ur egen planbok fér de som onskar.

Ca 20.00. Social samvaro med bl.a. musik och sang.
Vi bjuder pa snacks, lask och frukt.
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Séndag 26 maj

Fran 08.00. Frukost.

Vi avslutar helgen efter frukost. Vi tror det kan fin-
nas en hel del deltagare som vill passa pa att aka till
Ullared och bestka GeKas innan hemfard. Ullared
ligger ca 3 mil fran Falkenberg.

Nagra bilder fran Vallarna ovan. Ta gdrna med frisbee om du vill
spela discgolf.



Inbjudan till féreninghelgen

Boendet pa Gits Gard

Eftersom det inte ar ett konferenshotell, eller folk-
hogskola som vi ofta brukar boka, utan ett lantligt fat
och familjart alternativ, speglar det sig i hur vi J |
kommer att bo de tva évernattningarna. Rummen ar ‘
olika och personligt inredda.

Exempel pa tva typer
av rum, vanster och
nedan.

Det finns nagra rum med eget badrum. Det finns
2-baddsstugor och nagra 4-badds med badrum och
liten uteplats. Det finns dven B&B-rum dar badrum
och toalett finns utanfér rummen och delas med
andra av vara deltagare som bor dar. Husen dar B&B
finns har sallskapsrum som saklart far utnyttjas.

Sangklader och handdukar ingar i alla boenden.

Det &r olika priser pa de olika boendena och vi vill
och behdver halla nere kostnaderna. Regel ar del i
dubbelrum och ar man fler, t.ex. en familj, sa ar en
4-baddsstuga ett gott alternativ. Nagra av oss kom-
mer placeras i B&B-rummen dar vi delar badrum
och toalett. Kanske framst vi som inte ar diagnosba-
rare.

Enkelrum

Det finns tre enkelrum, dar ett av rummen ar B&B-
rum med delat badrum och toalett. Onskar man
enkelrum med eget badrum tillkommer en kostnad,
utover deltagaravgiften, pa 800 kr for helgen. Ta
kontakt med Helene pa kansliet i detta fall.

Ovan en av stugor-
na. Till hoger ett
rum i B&B

~_1

Konferenslokal

Grillhuset pa garden till var korvgrillning pa fredagen.



Anmalan till foreningshelgen

Anmalan gors genom att satta in deltagaravgiften pa
Iktyosforeningens bankgiro 5668-0556, eller swisha
till 123 668 7305. Deltagaravgiften ska vara lktyos-
foreningen tillhanda senast mandag 22 april.

Det ar mycket viktigt att samtliga namn anges och
deltagande barns alder. Meddela Helene pa kansliet
(helene.reuterwall@iktyos.se) dessa uppgifter sam-
tidigt som inbetalningen. Viktigt att du dven medde-
lar Helene om du har allergier, ar vegetarian etc.

Alla deltagare betalar deltagaravgift men en med-
lem fran varje region far resan tur och retur betald.
Den medlemmen lagger ut och far tillbaka pengarna
mot redovisade kvitton samt ifylld reserrdkning.
Sistnamnda fas pa plats.

Deltagaravgift

Fran 15 ar: 700 kr

3-14 ar: 300 kr

0-2 ar: gratis

Iktyosforeningen subventionerar kraftigt den totala
kostnaden for helgen. | deltagaravgiften ingar allt
under helgen, férutom om man vill kdpa lask/ol/
vin till maten. Det betalar man ur egen planbok pa
plats.

Har du fragor kring anmalan eller 6vrigt om foren-
ingshelgen, hor garna av dig till Helene.
08/546 404 51, helene.reuterwall@iktyos.se

Vi ser mycket fram emot att fa traffas pa forenings-
helgen i maj!

VALKOMMEN!!

Riksstyrelsen, vdr region Halland och
Helene

Inbjudan till foreningshelgen

Hur tar jag mig till Gits Gard?

Med bil

Anvand t.ex. eniro.se och kolla fardvagen.
For GPS ar koordinaterna

Latitud: 56.926617849

Longitud: 12.468001842

Med tdg till Falkenberg

Ga in pa sj.se och kolla. Det gar buss fran Falkenberg
till Stafsinge, tar ca 10 minuter, men den gar inte
anda fram till garden. Bast att kolla med Hallandstra-
fiken, www.hallandstrafiken.se.

Priser till vart lotteri!
Vara deltagare brukar vara fenomenala
pa att ta med fina priser till lotteridrag-
ningen pa lordagen. Det ar tomt har pa
kansliet och vi behover priser till barn,
ungdomar och vuxna.

Varmt tack pa forhand!

Kallelse till arsmote!
| samband med var foreningshelg haller Iktyosfor-
eningen sitt arsmote.

Datum och plats: |6rdagen den 25 maj, kl 09.30 pa
Gits Gard, strax utanfor Falkenberg.

Moteshandlingar skickas ut i deltagarkompendiet
till de hushall som anmaler sig till foreningshelgen.
Las garna igenom handlingarna innan arsmotet.

Avsagelser fran riksstyrelsen ska anmalas till sam-
mankallande i valberedningen, Agneta Ganemo.
E-post till Agneta: agneta@ganemo.se




Erfarenheter av microsilkbad - en sammanfattning

Foto fran Nordiska Kvalitetspoolers hemsida

U tifran en motion till forra arsmotet, fran var
region Skane/Blekinge, om att kansliet skulle
inhamta erfarenheter av microsilkbad bland Iktyos-
foreningens medlemmar gor jag har en samman-
fattning av inkomna svar. Jag vande mig till danska
och norska iktyosféreningen men trots paminnelser
uteblev svar.

Jag har dven tagit med erfarenheter fran tre ame-
rikanska fordaldrar som har barn med den mycket
svara iktyosformen harlekin iktyos.

Syftet

Undersoka om och pa vilket satt medlemmar med
iktyos som provat (kanske kdpt) microsilkbad upp-
lever forbattring i huden, alternativt om badet inte
gor nagon skillnad jamfért med vanligt bad.

Svaren/erfarenheterna fran vara medlemmar
Svarsunderlaget ar mycket litet och det ar ganska
naturligt. Vi vet att det inte ar manga diagnosbarare
som badat i mircosilkbad, men vi vet att det finns en
nyfikenhet pa badet och det pratas en del om vissa
goda effekter pa huden.

Det ar enbart foraldrar till barn med iktyos som
svarat:

e 5 foraldrar till barn mellan 5 och 12 ar mejlade in
sina erfarenheter.

* 4 av barnen har lamellar iktyos, 1 barn har Ne-
therton syndrom.

* En information tog jag fran lktyosforeningens fa-
cebookgrupp, dar en mamma skrivit ar 2020 utifran
sin da 19-3riga son med lamellar iktyos.

Foradldrarna upplever att det blivit [attare eller
mycket lattare att ta bort 6verflodig hud/fjallen och
huden behover inte skrubbas lika intensivt i micro-
silkbadet. Huden blir |attare att smorja efter badet.
For vissa kan badproceduren kortas ner. Badet halls
varmt langre tid tack vare bubblorna som strommar
ut ur munstyckena. En féralder vars barn haft pro-
blem med infektioner upplever att dessa blivit farre.

Flera av barnen tycker att det ar mysigt i microsilk-
badet. En foralder skriver att badtiden med skrubb-
ning av huden kortats fran 1 timme till 40 minuter,
men barnet vill anda stanna i badet.

Det negativa som tva foraldrar anger ar att motorn

i microsilkbadet later hogt. Ett barn har vant sig vid

det, ett annat tycker det ar jobbigt och badar ibland
utan bubblor.

Fran tre amerikanska foraldrar till barn med
harlekin iktyos

De ar alla medlemmar i amerikanska iktyosférening-
en, men deras beréttelse finns pa féretaget Micro-
silk by Jasons hemsida. Observera att FDA (U.S. Food
and Drug Administration) som myndighet inte har
varderat microsilkbad som en terapi som behand-
lar/har god effekt pa iktyos. Det star pa Microsilk by
Jasons hemsida.

Foraldrarna ar positiva. Badet hjalper att effektivt
exfoliera (= ta bort déda hudceller) och badet ger
fukt. Huden blir mjuk och smidig, en tydlig skillnad,
och insmdorjningen blir mycket lattare. Ett av barnen
har inte haft en enda infektion sedan anvandandet
av microsilkbad. Barnen ser alltid fram emot att
bada.



Erfarenheter av microsilkbad ~ en sammanfattning

Erfarenheterna ar i huvudsak
positiva och samstammiga om
microsilkbad.

Slutsats

Av de svar jag fatt sa har erfarenheten av microsilk-
bad upplevts som positiv for huden. Det dr det som
gar att konstatera.

Iktyosforeningens styrelse har tagit del av svaren.
Frageuppdraget och svaren ar naturligtvis ett all-
deles for magert material for att kunna dra nagra
ytterligare slutsatser.

Det finns inga vetenskapliga studier pa microsilk
och dess inverkan pa huden, och darmed inte heller
pa iktyos. Iktyosforeningen dr mycket noga med att
ska en behandling/terapi kunna rekommenderas
maste den bygga pa vetenskaplig forskning i form
av studier, med allt vad det innebér, 6ver tid. Det ar
en omfattande process att starta och genomfora,
bade ekonomiskt och personellt. Iktyosforeningen
som ideell organisation varken kan eller har for
avsikt att starta en sadan process. Vad som hander i
framtiden, om forskningsstudier kan starta med ett
betydligt storre underlag och bl.a. forskare som ar
intresserade, aterstar att se.

Det star naturligtvis var och en fritt att prova mi-
crosilkbad och delge sina upplevelser av badet till
andra. Jag tar garna emot fler erfarenheter fran
diagnosbarande medlemmar som kanske framover
provar och borjar anvdanda microsilkbad.

Jag vill varmt tacka de medlemmar som delade med
sig av sina och sina barns erfarenheter!

Helene

ombudsman Iktyosféreningen

Bostadsanpassningsbidrag

Skulle du vilja installera ett microsilkbad i ditt
badrum sa kan du ansdka om bidrag till bostads-
anpassning. Man kan soka bidraget om man har
en funktionsnedsattning och for att med den
kunna leva sa bra som majligt i sin bostad och

i forlangningen i det dagliga livet dven utanfor
bostaden. En anpassning kan t.ex. vara att byta
ut en dusch mot ett badkar, ta bort trosklar eller
ordna en ramp. Finns manga fler exempel.

Det ar personens funktionsnedsattning som styr
vilka atgarder ett bidrag kan lamnas for. Lagen
om bostadsanpassningsbidrag har inget tak for

vad en anpassning far kosta.
Amarkning Helene: Ett microsilkbad ar faktiskt valdigt dyrt,
men i basta fall spelar det ingen roll.

Man soker bidraget fran den kommun man bor i.
Nagra kommuner har tydligen beviljat microsilk-
bad for iktyos, men det ar langt ifran givet att alla
gor det. Vet nagra som aven avslagit.

Ett riktigt bra och deltaljerat ldkarintyg ar viktigt
Ett problem har kan dock vara att lakaren inte vill
skriva ett intyg eftersom det inte finns forskning
pa och utvardering av microsilkbads effekt pa
huden hos personer med iktyos.

Las gdrna mer pa www.boverket.se.



Regionverksamhet i Halland i hostas

1/10: Utstallning och foreldasning om iktyos pa evene-
manget “Hjarnan i centrum”, Halmstad Arena.

Var region 2 (Halland) stallde ut pa detta stora evene-
mang, dar manga organisationer och forelasare fanns
pa plats. Var medicinska expert Agneta Ganemo holl en
foreldasning om att leva med iktyos.

Sa bra att ni var med, regionordf. Marie och Agneta!

Marie till vanster och
Agneta nedan.

AB
aSSONS BYGGNADSFIRMA
“Over 100 drs erfarenhet

12/10: Forelasning av Lena-Maria Vendelius i en fullsatt
sal pa stadsbiblioteket i Halmstad.

Hon berattade sin historia, till egen musik, om att livet
inte alltid blir som man tankt sig. Iktyosutstallningen

fanns vid entrén.
Lena-Maria foddes utan
armar. Det finns mycket att
lasa om henne pa
www.lenamaria.com.

10/11: Musikkvall med musikern Oa Larsson, under te-
mat "Musik fran hjartat”.

Region Halland bjéd in medlemmar och andra till musik-
kvéallen. Arrangerades pa Karl Xl servicehus i Halmstad.
Oa spelar mycket 50- och 60tals musik, inte sallan Elvis
Presley. Oa har turnerat i USA och Sverige med delar fran
Elvis” band. Il AR 1

Anhorigtriffar

Traffa andra anhoriga/narstaende till personer
med en sallsynt diagnos!

Vi vet att manga anhoriga kan kdnna vilsenhet,
oro och frustration och vill s6ka gemenskap
med andra anhdriga i samma situation. Allman-
na Arvsfonden har nu beviljat ett halvars for-
langning pa Riksforbundet Sallsynta diagnosers
tidigare projekt med samtalsgrupper for sallsyn-
ta diagnosbéarare som ar mitt i livet.

Samtalsledda digitala tréffar

Fram i var erbjuder Riksforbundet Sallsynta
diagnoser samtalstraffar for dig som ar forald-
er, mor- och/eller farféralder, syskon, partner,
kusin etcetera samtalsledda traffar. | forsta hand
kommer traffarna erbjudas digitalt for att alla
sdllsynta anhoriga i vart avlanga land ska ha
mojlighet att vara med. Riksférbundet samarbe-
tar med erfarna och duktiga samtalsledare och
grupperna ar sma.

Teman som dr viktiga for dig

Genom samtalstraffarna far du som anhorig ett
sammanhang dar det ar okej att vara frustrerad
och ledsen, en gemenskap dar du far stod, tips
och en plats att ventilera. Vi lyfter fragor om
vardagen for anhoriga till personer med lever
med en séllsynt diagnos. Vi gor det genom olika
teman och deltagarna har stort inflytande pa
vad samtalen ska handla om.

Ar du nyfiken p3 att veta mer om samtalstriffar-
na, varmt valkommen att kontakta Riksforbun-
det Sallsynta diagnoser.
info@sallsyntadiagnoser.se

072-722 18 34 (telefontid vardagar 13.00 - 16.00)
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Ar du féreningens nya kassér?

Var kassor Rose-Marie Nilsson har fortjanstfullt varit
var kassor i over 10 ar. Nu tycker hon det ar dags

att [amna over uppdraget, narmare bestamt den 1
januari 2025.

Arbetet som var kassor innebar i huvudsak:

* Lopande bokforing och gora arsbokslut.
Foreningen har kalenderar.

e Betala fakturor och bevaka att de betalas i tid.
Nastan alla fakturor gar till ombudsman Helene
och hon vidarebefordrar.

* Hantera I6n till Helene och ftill sig sig sjalv samt
pensionsinbetalning, arbetsgivaravgift, skatter
etcetera.

e Skicka ut arsavgiften till medlemshushallen i
borjan av aret. Det blir en del paminnelser ocksa

e Tillsammans med Helene se till att medlems-
registret ar uppdaterat.

e Kassoren, liksom Helene, ar adjungerad till
styrelsemotena, 3 ggr/ar. De ar bra om kassoren
kan narvara. Helene ér alltid med, hon ar
sekreterare i styrelsen.

Kasséren har en 16n pa 4 000 kr/manad. Det finns ar-
betstoppar under ett ar, annars ar det relativt lugnt.
Topparna ar framst vid utskick av arsmedlemsfaktu-
ror i borjan av aret och vid bokslut. En av de fortro-
endevalda revisorerna ska ga igenom rdakenskaperna
och bokslutet och skriva revisionsberittelse. Arsmo-
tet brukar hallas i slutet av maj i samband med for-
eningshelgen.

Var kassor behover inte vara utbildad inom bokféring
och redovisning, men det kravs anda viss kunskap
inom omradet. Och sdklart intresse for siffror och
ordning.

Kanns det har intressant och du vill veta mer, varmt
valkommen att hora av dig till Rose-Marie. Helene
kan ocksa svara pa en del fragor, men Rose-Marie ar
juinsatt i detaljerna.

Rose-Marie: 070-871 76 23, rmn-san@hotmail.se
Helene: 08/546 404 51, helene.reuterwall@iktyos.se

Info fran kansliet

Nu paborijas kliniska studier for effektiv behandling
av Nethertons syndrom.

Det har tagit manga ar men nu har Sixera Pharma
AB rort allt i land for studier. De har fatt etikgod-
kdannande och engagerat lakare som ska genomfoéra
studier pa Huddinge sjukhus, en del av Karolinska
universitetssjukhuset. Det handlar om att kliniskt
prova en framforskad speciell substans blandad i en
krambas. Forskningen har pagatt i flera ar. Kliniska
studier i bl.a. Frankrike har redan genomforts med
gott resultat.

Studierna kan ta emot deltagare med Nethertons

syndrom fran 12 ars alder. De omfattas av 6 mottag-
ningsbesok pa Huddinge och en manads behandling
med den framforskade substansen i krambasen. Re-
seersattning utgar om man bor langt fran Huddinge.

Iktyosféreningen har inte manga medlemmar med
detta mycket séllsynta syndrom och valdigt fa som
ar fran 12 ar, men nagra fa vuxna medlemmar kom-
mer delta.

Det ska bli valdigt spannande att folja den har fasen
dar nu kliniska studier ska pabdrjas, forhoppningvis

med framgangsrikt resultat for diagnosbararna.

Las gdrna mer om Sixeras arbete syftande till for-
battringar for personer med Nethertons syndrom.

www.sixerapharma.com /‘ b

Nu sdnker vi priset pa "iktyosvaskorna”, fran tidigare

70 kr till 40 kr. Fina vaskor for t.ex. traningsklader eller
matinkop. Vaskan har bade korta och langa handtag med
innerfack samt sidofack for vattenflaskan.
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il B-foreningsbrev

Begrinsad eftersindning nir adressat

SVERIGE
flyttat. Returer till: PORTO BETALT
Iktyosféreningen PORT PAYE

Box 1386
172 27 Sundbyberg

"Forandring ar svarast i borjan,
rorigast i mitten och basti slutet.”

Robin Sharma

"En person som aldrig begatt ett
misstag har aldrig provat ndagot

"Tro att du kan nytt.”
och du ar
halvvags dar” Albert Einstein

Theodore Roosevelt

"Den enda personen
du ar amnad att bli
ar personen du
bestammer dig for att
"Du ar tillracklig som du ar. bli.
Du har inget att bevisa for
0 » Ralph Waldo Emerson
nagon.

Maya Angelou



