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Valkommen till féreningshelgen och arsmotet!

Vi ses pa Viaddoé kursgdrd norr om Norrtdlje, precis vid havet.
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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 11 Fortsattning merkostnad och bedéming

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.

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 pa halvtid.



Kara medlemmar!

Att skriva ledarord till var tidning kdnns extra arofyllt
och framfor allt efter det extra medlemsmaote som
holls i Jonkoping i oktober, dar ett antal beslut om
foreningens framtid fattades. Iktyosféreningen star
infor en tid av férandring, en tid som innebar bade
utmaningar och nya mojligheter fér oss som med-
lemmar. Huvudfokus i férandringarna kommer att
vara att bibehalla och starka var gemensamma rost
och fortsatta att vara en kraft for varme, gemenskap
och vdlmaende. | styrelsen ar vi till stor del en ny
konstellation och jag har forstatt att det finns en
nyfikenhet pa vilka vi ar sa las garna presentationen
av var och en av oss langre bak i tidningen.

For mig personligen har féreningen betytt och be-
tyder valdigt mycket. Jag och min man blev med-
lemmar i foreningen 2014, kort efter att var aldsta
dotter foddes med Nethertons syndrom. Det ar via
foreningen vi kommit i kontakt med andra familjer
och diagnosbarare. | den har vi hittat den sa viktiga
samhorigheten och fatt mojligheter att ha nagon-
stans att ventilera det som ar svart men ocksa att
hitta det som férenar oss.

Forandringar ar en naturlig del av varje organisa-
tions resa, och vi ar glada 6ver att ha en stabil grund
att sta pa tack vare det arbete som gjorts under de
senaste aren. Jag vill sarskilt rikta ett stort tack till
var avgaende kassor, Rose-Marie, som under flera ar
varit en klippa i var verksamhet. Din noggrannhet,
kunnighet och sist men inte minst ditt engagemang
har varit oerhort viktiga delar for foreningen. Du
lamnar over en ekonomi i gott skick, nagot som ger
oss trygghet och méjligheter att vaxa. Ett extra stort
tack ocksa till Helene, var ombudsman, som nu gar
ner till halvtidstjanst. Din insats har varit oerhort
viktig och vi ar glada over att du fortsatter med oss
aret ut, dven i en nagot mindre omfattning. Din
erfarenhet ihop med ditt engagemang och din rost
har varit en drivande kraft i vart arbete. Som ny i
styrelsen i en tid av forandringar ar det valdigt skont
att kunna luta sig mot ndgon och dar star du stadigt
vid var sida.

Ledarsidan

Som ni sakert ar mycket val medvetna om sa har
var forening inte vuxit sa som vi hade behovt gora
och darfoér aventyras statsbidraget for foreningen
framat. Nu handlar det om att méta forandringarna
med samlad kraft och optimism och vi vdalkomnar
er medlemmar att bidra med era tankar, idéer och
engagemang. Tack till alla er som tog er tid att svara
pa den korta undersdkning som gick ut i juni. Ni
medlemmar ar det allra viktigaste vi har och era
asikter betyder mycket for oss i styrelsen. Vi har
gjort ett forslag till revidering av stadgarna for att de
ska stamma Overens med hur vi tror att féreningens
framtid kommer att bli. Forslaget kommer att pre-
senteras i samband med foreningshelgen pa Vaddo.

Kort om de férandringar som jag och styrelsen

ser som nodvandiga nu nar Helene lamnar oss

vid arsskiftet 2025/2026 ar att bland annat infora
utskott vilka kommer att kunna bista styrelsen med
att djupdyka i fragor dar vi sjalva saknar kompetens
eller resurser. Exempel pa utskott skulle kunna vara
att engagera sig i sociala medier, hemsidan, ta an-
svar for foreningshelgen eller att hjdlpa foéreningen
att soka bidrag. Har du forslag pa ett utskott eller
kanner att du vill engagera dig i ett — maila eller ring
oss. Nu nar ocksa flera regioner meddelat att de lag-
ger ner sin verksamhet fran och med 2025 ar malet
fran var sida att i stdllet ha minst en kontaktperson i
varje region, ar du intresserad? Maila eller ring oss.

En av kdrnverksamheterna for féreningen ar att vi
ses och det ar ocksa nagot ni gett uttryck for i svaren
pa enkatundersokningen. Regionbidraget foreslas
forandras till en medlemsfond dit du som medlem
ska kunna sdka medel ur for att anordna lokala ak-
tiviteter. Mer om detta pa var foreningeVaddo som
sagt.

Ser mycket fram emot majligheten att traffa sa
manga som mojligt av er och hoppas att manga har
mojlighet att komma till foreningshelgen i maj!

Anna
Ordférande



Inbjudan till foreningshelgen 2025

Vaddo Kursgard. Dar var vi for
18 ar sedan!

Ar 2007, det aret var ombudsman borjade
arbeta pa Iktyosforeningen, tillbringade
vi helgen dar. Det var fint pa manga satt,
men vi kunde konstatera att det behovdes
en uppfraschning. Sedan flera ar tillbaka
har nu kursgarden renoverats och moder-
niserats och ar nu ett eftertraktat stalle
for utbildningar, broéllop, kick-offs, konfe-
renser och inte inte minst en forenings-
helg som var.

Naturen ar fantastisk, helt nara havet,
stora ytor att rora sig pa, olika typer av
boende, en restaurang dar de lagar ma-
ten fran grunden, badtunna, dopp i havet,
grillplats...ja, mer dartill.

Det ar Forsvarsutbildarna som ager kurs-
garden. Ga garna in pa hemsidan
www.vaddokursgard.se och las mer. De
driver flera kursgardar, bl.a. Hollviksnas i
Skane och Faro6 pa Gotland.

VALKOMMEN TILL KURSGARDEN VID
SAMNASFJARDEN, 16-18 MAJ 2025!

Vaddo kursgard

Ytterskar

764 92 Vaddo

koordinat: N 59.935 E 18.914

Med bil: Lite drygt 10 mil fran Stockholm, cirka 2
timmars korning. E18 mot Norrtdlje. Fran Norr-
tdlje mer smavagar till kursgarden i Ytterskar.
Forst vag 76, sen vag 283 upp till Massum. Hoger
in pa Stora Bagghusvagen till Bagghusbron, éver
bron och sen bor det sta skyltar mot Ytterskar

dar Vaddo Kursgard ligger.

Vi kan ju inte styra dver vadret men férhoppningsvis far vi fint,
alltsa lagom varmt, och ett lugnt och kanske badbart hav.



Sa har bor vi!

Det erbjuds lite olika boenden pa kursgardens
agor. Det finns manga stugor i olika storlekar for
2-3 personer, altan och egen dusch/WC. Det ar
framst har vi kommer boka in vara deltagare for
vi vet att egen dusch/WC ar viktigt for manga. Var
ombudsman placerar in er i lampliga boenden
och som sagt, forst och framst dr det boende med
egen dusch/WC.

Om vi blir riktigt manga deltagare sa behover vi
utnyttja andra boenden pa kursgarden ocksa. Det
innebar t.ex. storre stugor med ingang till tva se-
parata rum och dar delar man dusch men har eget
WC. Det finns ocksa en vandrarhemslanga med
eget rum men dusch/WC i korridoren.

Lakan och handdukar finns pa kursgarden.

OBS! Ta med badklader for bad i badtunnan och
kanske dven ett dopp i havet.

Fina sma roda
stugor med
skargardsnamn:
Vaddo, Singo,
Orno, Blidé m.fl.
Badtunnan med
harlig utsikt.

Inbjudan till féreningshelgen 2025

Oversiktligt program
Fredagen 16 maj
Samlas kl 18.00, grillar korv, badtunna fér den
som vill, bastu for mannen. Lottforsaljning.

Fér barnen pa fredagskvdllen: Parlstation - till-
verka iktyosarmband.

Lérdag 17 maj

Frukost, vi presenterar oss, genomgang av stad-
gerevidering, lunch, arsmote, badtunna for den
som vill, bastu for kvinnorna, lotteridragning,
2-rattersmiddag.

Pa kvillen ar det final i Eurovision Song Con-
test fran Schweiz. Det blir en kvill med glitter
och glamour! Ta med boan och partyhatten
sa bullar vi upp med godis, snacks och dryck.
For barnen tinker vi att pyjamasparty kan
vara Kul till "stor-mello”, eller filmtajm sa
glom ej nattsarken.
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Fér barnen pa lordagen: Lek och upptag, finns
boule, fotboll, krocket och kasta hastsko bl.a. Pa
kvéllen pyjamasparty till Europa-mello och/eller
filmtajm, vad man tycker ar kul.

Sondag 18 maj

Frukost, program ej faststallt, lunch. Sen hem-
fard.

OBS! Ta med priser
for barn och vuxna till
lotteriet. Vi har tomt
har pa kansliet.
Tack pa férhand!

Kallelse till arsmote - vilkommen!
Harmed kallas Iktyosforeningens medlem-
mar till arsmote, l6rdagen den 17 maj 2025.
Troligtvis lagger vi arsmotet efter lunch det
har aret.

Platsen ar Vaddo Kursgard, Ytterskar, 764 92
Vaddo.

Deltagarkompendium med arsmoteshand-
lingar mejlas eller postas till de medlemmar
som anmalt deltagande i foreningshelgen pa
namnda kursgard.




Inbjudan till féreningshelgen 2025

Sa har anmaler du dig!

Anmalan gors genom att betala in deltagaravgif-
ten till Iktyosforeningens bankgiro 5668-0556
eller till var swish 123 668 7305.

Ange vid inbetalning att det ar foreningshelgen
och vilka ni ar. Mycket viktigt att du samtidigt
meddelar Helene pa kansliet samtliga deltagares
namn, adressen, alder pa barn (vi far rabatterat
pris for barn utifran olika dldrar), speciella 6nske-
mal och om det finns matallergier/vegetarisk kost
o.d. helene.reuterwall@iktyos.se, 08/546 404 51.

Anmailan/deltagaravgiften ska vara Iktyosfor-
eningen tillhanda senast mandagen den 16
april 2025.

Och hir ar deltagaravgifterna!
0-4 ar: 100 kr

5-14 ar: 400 kr

Fran 15 ar: 800 kr

[ deltagaravgiften ingar allt under helgen, men
man betalar sjalv pa plats om man vill ha 61/vin
fran baren till exempelvis middagen.

[ vanlig ordning subventionerar Iktyosféreningen

kraftigt var foreningshelg. . . R ..
& & & Det finns stora gronytor att rora sig pa, barnen

kan springa omkring och hitta pa kul saker.
Dock viktigt att komma ihag att vi befinner
oss ndra havet, sa tillsyn behovs vid t.ex. ars-
motet ndr de vuxna samlas. Vi ordnar barn-
passning, framforallt under arsmotet kan det
behovas.

Husdjur ar vialkomna i utvalda boenden, mot egen
avgift. Meddela Helene om det ar aktuellt.

Det ar gratis parkering pa kursgarden. Tyvarr
finns inte laddningsmojlighet for elbil.

Roddbét och kanot finns att 1dna, liksom
boule, boccia, kubb, krocket och kasta hastsko.
Egen badplats och brygga for de som vagar

sig i. Som gaster pa kursgarden far vi anvan-
da bastun och tillhérande dusch, ligger nara
havet. Badtunnan eldas fér den som vill i.

Grillplatsen dar vi har fredagsgrillningen lig-
ger vackert med utsikt mot havet.

Styrelsen och Helene




Jag heter Barbro Salgstrom, bor i Sater
i Dalarna med min man Henrik och 3
dottrar: Wendela 18 ar, Alma 17 ar och
Linnea 14 ar. Linnea har lamellar iktyos.
Jag har varit med i regionstyrelsen
sedan 2013 och dess ordférande sedan
2020. Varit med i riksstyrelsen sedan
2014. Jag jobbar som sjukskoterska pa
ett dldreboende. Forresten, katten i
famnen heter Daisy.

Jag heter Kenneth Niklasson och sitter
mitt forsta ar i styrelsen. Jag bor i
Kalmar med min tjej Therese och vara
4-benta vanner Hero och Mr B. Jag har
varit medlem i Iktyosféreningen i snart
2,5 ar, da jag sjalv har iktyos vulgaris
(vanlig iktyos). Jag arbetar som kva-
litetstekniker inom fordonsindustrin,
tillverkar ljuddédmpande material till
bl.a. bilar.

Styrelsen presenterar sig

Jag heter Carina Jonsson
och bor i Trelleborg, har
tva barn och ett barn-
barn. Min son Kewin ar
21 ar och har lamellar
iktyos. Jag vill bidra till
en battre framtid for
vara barn och ungdomar
och fa ut mitt budskap
att det gar att leva med
iktyos.

Jag heter Linda Bengtsson och sitter
mitt forsta ar i riksstyrelsen, jag har
suttit i styrelsen i region Skane/Ble-
kinge sedan 2021. Jag bor i Staffanstorp
med min sambo Patrik och vara tva
barn, Paavo 7 ar och Agnes 3 ar. Vi har
varit medlemmar sedan Paavo féddes
med lamellar iktyos. Jag arbetar som
I6neadministrator.

Jag heter Anna Marve och sitter mitt
forsta ar i styrelsen. Jag bor i Nacka
utanfér Stockholm med min man
Michael, vara tva tjejer Sophie och
Felicia pa 10 och 8 ar samt var hund.

Vi har varit medlemmar i féreningen i
drygt 10 ar da var dldsta dotter foddes
med Netherthons Syndrom. Jag arbetar
som foretagschef pa en av de svenska
storbankerna.

Jag heter Beatrice Larsson och blev
invald i styrelsen ar 2020. Jag bor i
skogen utanfér Jonkoping med min
man Johnny och vara tre barn Ingrid 9
ar, Elsie 6 ar och Hugo 3 ar. Vi har varit
medlemmar i féreningen i snart 10 ar
da var aldsta dotter har Nethertons
Syndrom. Innan vi fick barn arbetade
jag som larare, nu ar jag administrator
inom fastighetsforvaltning.

|
Styrelsen som har presenterar sig ar en s.k.
interimsstyrelse och valdes pa medlems-
motet i Jonkdping den 12 oktober 2024 och
sitter fram till arsmotet 17 maj i ar.

Barbro, Kenneth, Linda, Anna, Beatrice och
Carina ar alla engagerade medlemmar och
star till forfogande fér omval pa arsmotet
pa Vaddo kursgard i maj.

Interimsstyrelsen bestar dven av Karin
Malmborg, Evelina Malmborg, Veronica
Ivarsson och Dorota Balk. De har varit en-
gagerade lange och véljer att avga till nasta
arsmote och lamna plats till andra.

Vi soker en eller tva till valberedare!

Ett viktigt uppdrag som inte tar alltfér
mycket tid i ansprak anda. Ar du nyfi-
ken, hor av dig till Helene pa kansliet.
Hon kan berdtta mer och svara pa even-
tuella fragor.

Tel: 08/546 404 51

Mejl: helene.reuterwall@iktyos.se

Du behovs!



Nu har vi en ny kassor

Tack for dina 14 ar som kassor, Rose-Marie!

Som redovisningskonsult var Rose-Marie Nilsson ett
verkligt kap for Iktyosféreningen. Du har alltid arbe-
tat mycket kompetent, noggrant och engagerat hos
oss. Det ar inte enbart ekonomiska arbetsuppgifter i
uppdraget, utan aven halla redan pa medlemsregist-
ret tillsammans med ombudsmannen, fakturering
av medlemsfakturor och en del annat. Tack for det
fantastiska jobb du gjort genom aren, Rose-Marie,
och tack for vart fina samarbete! Kommer sakna dig.
Helene o o w

Valkommen Therese, var nya kassor!
Kanns valdigt bra att det ar du som ska skota foren-
ingens ekonomi.

"Hej alla medlemmar i Iktyosféreningen!

Jag heter Therese och har nu i arsskiftet tagit dver
rollen som kassor. Jag tycker detta ska bli mycket
spannande. Jag fick vetskap om iktyos for snart 10
ar sedan och har varit medlem i denna forening i
nagra ar.

Till vardags sa arbetar jag med redovisning, vilket
innebar att man haller koll pa betalningar, bokforing,
skatter och deklarationer for foretag, foreningar och
privatpersoner. Jag har en hel del erfarenhet av ad-
ministrativt arbete i férening och hoppas saklart att
jag ska kunna bidra med min kunskap aven har! Jag
ar gift med Martin och vi har tre barn tillsammans i
aldrarna 5, 10 och 12 ar. Pa fritiden dgnar jag mig at
musik och traning ibland.”

Halsningar
Therese

Var kassor Therese Rosén

Den viktiga medlemsavgiften

Nu ar det kanske viktigare dn nagonsin att vara
medlem!

Ja, sa ar det faktiskt nar det géller medlemskap i Iktyos-
féreningen. Framover kommer den ekonomiska situatio-
nen vara oviss for oss. Men det ar inte bara ekonomin
det handlar om. For att visa med- och motparter vi van-
der oss till for samarbete och paverkan sa ar det viktigt
att vi ar sa manga som mdjligt, da framst diagnosbarare
och narstaende. Medlemmar som star bakom féren-
ingens syften. | en medlemsstyrd organisation dr med-
lemmarna fundamentet som allt vilar pa. Ju fler, desto
starkare férening.

Ekonomin

Det statsbidrag Iktyosforeningen hittills har erhallit under
sa manga ar, eftersom vi uppfyllt de villkor som finns,
kommer vi inte att fa om vi inte ansoker och blir beviljade
utifran s.k. synnerliga skal. Vi behover starka argument
for synnerliga skal och det ar svart att komma igenom
nalsogat i Socialstyrelsens bedémning.

Medlemsavgiften ar alltsa viktig for foreningens ekonomi,
den ar en del av pengarna som gar till vara verksamheter.
Ett exempel &r foreningshelgen varje ar, men ocksa kost-
nad for hemsidan, tidningen, stod till regionala aktivite-
ter etc. An viktigare blir ju avgiften framdver, nar det blir
sa osdkert kring statsbidraget for var del.

Positiva krafter kommer driva foreningen vidare!

Texten ovan kan lata lite 6desmattad, men det finns
saklart positiva ideella krafter som kommer driva Iktyos-
foreningen framat. En férandring och prioritering av verk-
samheter ar dock ndédvandig eftersom kansliet kommer
avvecklas till arsskiftet. Att foreningen ska finnas kvar

ar sjalvklart, men i en annan form med andra forutsatt-
ningar. Det behovs forandring och nytdankande. Den nya
styrelse ser fram emot uppdraget!

Du bor vid det héar laget fatt medlemsfakturan for i ar, det
ar var kassor Therese som mejlar eller postar den till dig.
Vi hoppas innerligt att du vill fortsatta vara medlem och
betalar in arsavgiften. Tack pa forhand!

Vill du engagera dig pa nagot satt i Iktyosféreningen?
Du kanske har idéer nu i en férandringsprocess och vill
vara med och paverka? Hor garna av dig till kansliet och
beratta!

Helene




Information fran kansliet

Forandringari ar

Som manga av er nog redan vet sa arbetar jag, er om-
budsman Helene, 50 % pa lktyosforeningen under hela
ar 2025. Varannan vecka 2 dagar och varannan vecka 3
dagar. Resterande 50 % har jag en tjanst pa Riksforbun-
det Séllsynta diagnoser.

Kansliet avvecklas

Foreningens kansli kommer avvecklas till den 31 de-
cember 2025. Den ekonomiska situationen ar mycket
oviss och eftersom vi inte kommer uppfylla statsbi-
dragsvillkoren fran 2024 (se sid 8 om vikten av att betala
medlemsavgiften) sa gar det inte att behalla ett kansli
och en ombudsman da dessa tva drar mycket pengar.

Snart tackar jag fér mig

Jag kommer ga i pension den 1 januari 2026, da blir jag
66 ar och da ar det dags tycker jag. Det innebar att jag
fatt formanen att tillbringa 18 langa och valdigt givan-
de ar som ombudsman pa Iktyosféreningen. En helt
fantastisk tid, oj vad jag lart mig mycket av er medlem-
mar! TACK!! Sa manga fina minnen som jag kommer se
tillbaka pa nér jag gar i pension. Vemodigt, javisst. Ratt
tid for mig att ga i pension, javisst. Bestimde mig for
nagra ar sedan att i januari 2026 &r det dags att kliva av
arbetslivet.

Att dessa 18 ar kunde ga sa fort. Det betyder givet-

vis att jag trivts otroligt bra i er forening, med mina
arbetsuppgifter och alla fina méten med medlemmar

i form av diagnosbarare och néarstaende. Lite mindre
angenamt ar val de samhallsintanser man behovt
stangas med for att fa forstaelse, rattvisa och jamlikhet
for vara medlemmar: politiker, pa olika nivaer, vardper-
sonal, Férsakringskassan, lakemedelsbolag m.fl. Svart
som liten och séllsynt organisation att fa genomslag,
men ibland har vi tillsammans lyckats och det har kdnts
mycket tillfredsstallande.

Foreningshelgen 2025 blir min sista helg med er med-
lemmar. Jag hoppas verkligen fa tréffa sa manga som
moijligt och ha det lika fint som vi brukar ha tillsam-
mans under dessa helger.

Bdista hdélsningar
Helene

Fordndringar fOr regionerna

Den regionala verksamheten
Fran och med i ar blir det fordndringar nar det gal-
ler forutsattningar for Iktyosforeningens regioner.

Medlemmarna kommer fortsattningsvis rent geo-
grafiskt att vara indelade i 12 regioner, men de
villkor som regionerna tidigare behévde anpassa sig
till 4r borttagna. Det beror helt enkelt pa att det har
varit, och ar, mycket svart att rekrytera ideellt aktiva
medlemmar som vill och har tid att engagera sig.

Det ar inte langre nodvandigt som ett villkor att ha
regionala styrelser som planerar och genomfor ak-
tiviteter for “sina” medlemmar. Nagra regioner har
kvar sina styrelser, men de flesta har lagt ner.

Inrdttandet av en medlemsfond

(ligger som forslag i kommande stadgerevidering)

Som ett led i att stimulera medlemsaktiviteter sa
har lktyosféreningen, genom den nya styrelsen,
inrattat en fond dar den som ar medlem i férening-
en kan soka medel for att planera och genomféra
aktiviteter for foreningens medlemmar. Forutsatt-
ningarna for att soka och erhalla aktivitetsmedel
aterkommer vi till.

Nar nu flera regionstyrelser beslutat att lagga ner sa
ar det viktigt att kunna erbjuda féreningens med-
lemmar att engagera sig och pa egen hand anordna
aktiviteter. Det kan vara regionalt eller lokalt. Inne-
hallet ska naturligtvis vara i enlighet med lktyos-
foreningens syften, men utrymmet for egna ideer
ar viktigt nar det handlar om t.ex. sociala traffar
diagnosbdarare och narstaende. Erfarenhetsutbyte,
att traffas fysiskt ar for manga valdigt viktigt och det
vill foreningen mojliggora for medlemmarna genom
medlemsfonden.




Hojt hogkostnadsskydd Merkostnad och bedomning

Du har kanske hort och Ids om detta, men det tal
att upprepas. Regeringen kommer med storsta
sannolikhet fa igenom en mycket stor hojning av
hogkostnadsskyddet for lakemedel.

Det har varit en storm av kritik - med all ratt - fran
manga hall: det blir en ren planboksfraga, manga
har inte rdd med sa stor hdjning, som vanligt drabb-
ar det kroniskt sjuka och personer med funktions-
nedsattningar dar manga “grupper” redan nu har
en stram ekonomisk situation, dven manga pensio-
narer drabbas. Och sa vidare.

Hur stor bli da hojningen av kostnadstaket under
ett ar, innan ldkemedlet blir gratis?

Hojningen blir 900 kronor, fran 2 900 kr till 3 800
kr under ett ar. Vantas trada i kraft 1 juli 2025. Det
ar den summan som far sa stor kritik och kommer
drabba manga med sma resurser.

En merkostnad kan vara det som bilderna
illustrerar: specialmat vid allergi, svart slitage pa
tvattmaskin och tumlare, hudkramer som inte
gar under hogkostnadsskyddet. Och en hel del
annat, t.ex. medlemsavgift till en intresseorgani-
sation, som ju lktyosforeningen ar.

Beloppen dndras arligen. Fran 1 januari 2025 ar hoj-
ningen 2,6 %, men det ar den stora extrahdjningen,
namnd ovan, som skapat rabalder och frustration.

Regeringen och hélso- och sjukvardsminister Acko
Ankarberg Johansson sadger att kostnaderna for
lakemedel har 6kat valdigt mycket de senaste aren.
Syftet med hojningen sags bl.a. vara “att forbattra
mojligheterna till en hallbar finansiering av lakeme-
delskostnaderna”.

Forsakringskassan har 7 kategorier for merkost-
nader:

. Halsa, vard och kost.

. Slitage och rengoring.

. Resor (sjukresor).

. Hjdlpmedel.

. Hjalp i daglig livsforing.

. Boende.

. Ovriga andamal (allt som inte gar in i de 6vriga
kategorierna).

Lakemedel och andra produkter som ingar i lake-
medelsformanen kommer fortsattningsvis vara
gratis upp till 18 ar.

No v wN -

Enligt Forsdkringskassan ska merkostnaden vara:
e Skalig eller rimlig.

e Uppsta p.g.a. funktionsnedsattningen/diagno-
sen.

e Vara utover vad som dr normalt for t.ex. ett
barn i den aldern, utan funktionsnedsattning.

For att omfattas av medkostnadsersattning, oav-
sett om det géller ett barn eller en vuxen, maste
merkostnaderna vara minst 14 700 kr for ar
2025. Det ar darfor mycket viktigt att du tar med
allt som verkligen ar en merkostnad och som du
sjalv star for. Betalar stat/region/kommun raknas
det ej som merkostnad.
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fortsattning Merkostnad och bedomning

Om merkostnaden &r skalig/rimlig provas fran fall till fall av Férsak-
ringskassan. Det finns ingen schablon for t.ex. en diagnos utan varje
enskild ansdkan gas igenom och beddmes.

Viktigt att ta med allt som du har som ar merkostnad! Nagra exempel
utifran iktyos:

* Badoljor/salt till badet och duschen.

* Fotvard om du inte far subventionerat fran regionen.

e P.g.a. kladslitage 6kat inkop av klader och skor, aven sangklader och
handdukar.

 Okad vattenférbrukning for anvanding av tvittmaskin, dven rengo-
ringsmedel, dammsugare/dammsugarpasar. Aven testa att fa med
inkop av tvattmaskin (slits fort).

* Medlemsavgiften i Iktyosféreningen och om du majligtvis ar medlem
i en annan funktionshinderorganisation ocksa.

Mycket viktigt: Ett detaljerat och valskrivet lakarintyg ska bifogas.
Foretradesvis en ldakare som kanner till iktyosformen som den sékande
har, samt livsvillkoren vid iktyos.

Kolla med Konsumentverket

Det ar bra att ha koll pa vilka referensvarden som Konsumentverket
anvander for olika kostnader. Du kan ldasa mer om det pa Konsument-
verkets webbplats konsumentverket.se. Skriv Koll pa pengarna i
sokfaltet sa kommer det upp info. D@ far du nagot att utga ifran nar
du sen berdknar vilka merkostnader du har i férhallande till en person
som inte har iktyos/funktionsnedsattning.

Vil du fordjupa dig i Forsakringskassans olika ersattningar ar hemsidan
forsakringskassan.se.

Forsakringskassan
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Begrinsad eftersindning
nir adressat flyttat.
Returer till:

Iktyosforeningen
Box 1386
172 27 Sundbyberg

Till:

B PP Sverige, Port Payé



