VERKSAMHETSBERATTELSE 2016

IKTYOSFORENINGEN

Iktyosforeningen ar en rikstackande funktionshindersorganisation for de som har nagon form
av hudsjukdomen iktyos och andra nérliggande hudsjukdomar och deras anhdriga. Det finns
nagra fa medlemmar som vill stédja foreningen och som inte ar diagnosbarare eller anhériga,
t.ex. en profession som regelbundet moter personer med iktyos.

Statshidraget till Iktyosforeningen for verksamhetsaret 2016 var 833 393 kr.

STYRELSEN
Under aret har styrelsen bestatt av:

Ordférande Mikael Ganemo Héssleholm
Ledamot Nina Johansson (vice ordférande) Norrkoping
Ledamot Elina Majakari Balsta
Ledamot Dorota Nygaard Atvidaberg
Ledamot Philip Janson Bromma
Ersattare Jim Backvald Helsingborg
Ersattare Barbro Sélgstrém Sater
Ersattare Veronica Ivarsson Goteborg
Adjungerad Rose-Marie Nilsson (kassor) Bjarnum
Adjungerad Helene Reuterwall (ombudsman) Sundbyberg

Ordfarande valjs pa ett ar i taget. Styrelsen har beslutat att samtliga som sitter i styrelsen ska
vara beredda att ta pa sig ordférandeskapet under minst ett ar.

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 Mala

STYRELSEMOTEN

Iktyosforeningens styrelse har under 2016 haft tre protokollférda moéten: 30-31/1 som var ett
helgmote, 21/5 och 7/10. Inga arvorden utgar till ledamoter och ersattare, inte heller till
revisorer och valberedning.

MEDLEMMAR
Vid arets slut hade Iktyosforeningen 742 medlemmar. 356 var man och 386 var kvinnor. Det
ar en 6kning med 19 medlemmar fran sista december ar 2015.



FORENINGSHELGEN

Iktyosforeningen inbjuder varje ar i maj manad sina medlemmar till en helg i gemenskapens,
larandets och foreningsutvecklingens anda. Detta ar arrangerades helgen som en
samverkanshelg med Mullsjo folkhdgskola i Mullsj6, 20-22 maj. Vi var 45 medlemmar fran
hela landet, varav manga barn i olika aldrar. Pa programmet stod, férutom arsmotet, att var
och en fick mala med staffli och pensel sin personliga syn pa Iktyosforeningen och sin
diagnos respektive anhorigs roll. Vi hade vernissage pa vara alster och varje konstnar fick
forklara sin malning. En mycket stimulerande och kreativ aktivitet! Vi tog ocksa tillsammans
fram ett underlag for en kommande vérvningskampanj for att fa fler och nya ideellt aktiva i
vart regionala arbete. Vi gav dven mycket tid for erfarenhetsutbyte och social gemenskap,
nagot som &r mycket viktigt under vara foreningshelger

Iktyosforeningens stipendium delades detta ar ut till en utomstaende person som gjort
betydande insatser for personer med iktyos. Hudlékaren Nils Hamnerius, verksam vid
hudkliniken pa Skanes universitetssjukhus i Malmo, var arets mottagare. Nils fick stipendiet
for sitt stora engagemang och intresse for sina patienter med iktyos och sitt respektfulla
bemdtande och sin lyhdrdhet i méten med patienter med denna sallsynta och svara
hudsjukdom.

Arsmotet

Arsmoétet var pa 16rdagen den 21 maj p& Mullsjé folkhdgskola. Arsmétet godkande
verksamhetsberattelsen och arsredovisningen. Déarefter valdes en ny ordférande pa ett (1) ar,
Mikael Ganemo fran Hassleholm. Mikael, som &r diagnosbérare, har varit medlem i
Iktyosforeningen i manga ar och han kénde sig mycket hedrad 6ver att fa axla
ordférandeposten. Thomas Martensson lamnade styrelsen, tack for ditt engagemang under
flera ar. Aven Marie Rengmar lamnade. Veronica lvarsson och Jim Backvald valdes som nya
i styrelsen och vi halsade dem valkomna.

Tack alla medlemmar som gjorde var féreningshelg i Mullsjo sa intressant och rolig!

REGIONERNA

Iktyosforeningen har 12 regioner, varav 10 med styrelse och verksamhet. Dessa 10 &r aktiva
regioner. Vi hade en forhoppning under forra aret att den aterstartande regionen
Jimtland/Medelpad/Angermanland skulle kunna bli livskraftig efter nigra ars “vilande™.
Tyvarr fungerade det inte som vi hoppats, da en av nyckelpersonerna flyttade till Stockholm
for ett nytt arbete. Nu ligger denna region ater vilande”, men vi har forhoppningar om att den
sd smaningom ska kunna raknas som en aktiv region med styrelse och verksamhet inom sitt
geografiska omrade.

Regionerna har naturligtvis en viktig roll att fylla for sina medlemmar. Regionerna bedriver
verksamhet for medlemmarna och sprider information om iktyos och féreningen i det
omgivande samhallet. Nagra arbetar med paverkan- och opinionsarbete, men det arbetet ar
framst koncentrerat till riksforeningen. Vara regioner fyller en viktig roll med narheten till
medlemmarna samtidigt som det finns en koppling till riksforeningen. Arbetet i regionerna
bygger helt pa ideella krafter. Regionerna har sina arsméten innan riksforeningen har sitt.
For ar 2016 rekvirerade 9 regioner verksamhetsbidrag fran riksféreningen. Bidraget ar pa

4 000 kr/region som har styrelse och det anvands framst till medlemsaktiviteter.



En liten del gar till administration (inbjudan, utskick 0.s.v.). En region hade kvar pengar fran
aret tidigare och behdvde saledes inte rekvirera nytt stod.

Region 1 (Skane/Blekinge) och region 5 (Vastergdtland) har under aret gett ut medlemsblad.
Region 4 (Goteborg/Bohuslan) och region 5 (Vastergotland) &r medlemmar i
samarbetsorganet HSO Vastra Gétaland. Ordférande i region 2 (Halland) &r engagerad i
Regionhandikappradet i Halland.

Regionernas sociala verksamhet

Medlemstraffar for regionmedlemmarna &r viktigt for erfarenhetsutbyte. Inte minst &r det
viktigt for familjer som har barn med iktyos. Betydelsen av att fa traffa andra i samma
situation kan inte nog betonas. Ibland samarbetar man Over regiongrénserna, vilket starker
arbetet. Ofta har regionerna nagot extra for medlemmarna i samband med sina arsmoten.

Regionerna har anordnat 1-3 medlemsmaoten var under aret. Nagra exempel pa vad som
anordnats foljer nedan:

Region Skane/Blekinge medlemsméte med angtagstur fran Brosarp till S:t Olof pa Osterlen.
Region Halland medlemstraff med besok pa Boras Djurpark.

Region Vastergdtland medlemstraff med bowling i Tidaholm.

Region Stockholm medlemsmote med bestk pa Fjarilsmuseet och hajakvariet i Solna.
Region Ostergoétland/Smaland/Gotland/Oland medlemsmote/arsmote med besok pa
Flygmuseet i Linkoping.

Region Dalarna/Halsingland/Gastrikland/Harjedalen medlemsmdte med besdk i Orsa
Gronklitts rovdjurspark.

Region Vasterbotten/Norrbotten/Lappland medlemsmote/arsmote i Folkparken i Skelleftea,
déar regionen &ven ordnade chokladprovning.

Regionernas utatriktade verksamhet

Regionernas arbete med att sprida information om iktyossjukdomarna och foéreningen &ar
naturligtvis viktigt. Flera enskilda medlemmar har ocksa tagit initiativ att dela ut vara
informationsfoldrar pa lampliga platser, under méten med t.ex. hélso- och sjukvarden. Pa
internationella iktyosdagen 19/11 var det en extra satsning pa vart informationsarbete, bl.a.
utdelning av kundvagnsmynt med var webbadress inprantat och sma informationskort.

Nedan foljer exempel pa informationsinsatser i vara regioner och av enskilda medlemmar:
Region Halland utstéllningen Tktyos — vad &r det?” har visats under februari och mars pa
Medborgarservice i Halmstad och en vecka i november pa Halmstad stadsbibliotek. |
samband med internationella iktyosdagen den 19/11 satte regionen i ar igen in en annons om
iktyos/Iktyosforeningen i Hallandsposten och i Hallands Nyheter. Regionordférande och en
person till intervjuades av en journalist om hur det ar att leva med iktyos, detta pa
internationella iktyosdagen 19/11.

Region Stockholm Vid tva tillfallen har en regionaktiv medlem férelast om iktyos och
Iktyosforeningen for blivande fotterapeuter pa Axelsons Fotvardsutbildning i Stockholm, ett
arligt aterkommande evenemang.

Region Skane/Blekinge fanns pa plats under Sallsynta dagen 28/2, pa Skanes
universitetssjukhus i Lund, med utstallning om iktyos. Regionen fanns aven pa plats vid City
Gross i Hassleholm 19/11 med iktyosutstéllning och informationsbord samt delade ut



kundvagnsmynt och informationskort. Tidningen Norra Skane gjorde &ven ett reportage med
Iktyosforeningens ordférande om hur det ar att leva med iktyos. Iktyosforeningens kassor
intervjuades ocksa.

Region Dalarna/Halsingland/Gastrikland/Héarjedalen hade iktyosutstallning pa Saters
bibliotek i samband med internationella iktyosdagen 19/11.

KANSLIET

Pa foreningskansliet arbetar var ombudsman och foreningsutvecklare sedan februari 2007. Pa
samma adress huserar flera funktionshinderorganisationer, vilket ar stimulerande for den som
ar ensam anstélld. Ombudsmannen lyder under féreningsstyrelsen, med vilken hon har
kontinuerlig kontakt och samarbete. Hon har aven mycket kontakt med foreningskassoren
som &r arvoderad pa 20 % tjanst. Kassoren har sitt sate i Bjarnum, Skane.

Kansliet &r, tillsammans med regionerna, verksamhetsnavet i Iktyosforeningen.
Ombudsmannen handhar i stort sett alla fragor forutom foreningens ekonomi. Manga fragor
sker naturligtvis i nara samarbete med riksstyrelsen. Under 2016 har ombudsmannen gett stod
till regionstyrelser i deras verksamheter, tagit emot nya medlemmar, tagit emot besok,
besvarat fragor per mejl och telefon fran enskilda medlemmar, olika professioner,
myndigheter och lakemedelsforetag samt spridit information om iktyos och féreningen. Hon
handhar medlemsregistret och ansvarar for medlemstidningen, uppdatering av webbplatsen
samt administrerar den slutna facebookgruppen. Hon har deltagit i méten nar myndigheter
inbjudit och bevakat politiska beslut som kan paverka personer med iktyos, samt i samrad
med styrelsen agerat opinionsmaéssigt dér det behovts. Ombudsmannen, ihop med
riksstyrelsen, har ansvarat for planering och genomférande av den arliga regionkonferensen
for ideellt aktiva och den arliga féreningshelgen inklusive arsmotet.

Under aret har ombudsmannen gett rad och stdd till medlemmar nar det galler fragor om
ekonomiskt bidrag fran Forsakringskassan: handikappersattning och vardbidrag. Detsamma
galler fragor kring bostadsanpassning, t.ex. anpassning av badrum. Har man iktyos ar
badrummet det kanske viktigaste rummet i huset/lagenheten.

Varje manad har ett nyhetsbrev gatt ut fran kansliet till regionaktiva och enskilda medlemmar
som anmalt intresse. Fran kansliet har dven salts skrubbvantar och Agneta Ganemos bok
“IKTYOS — en handbok for Dig som vill veta mer!” Vara informationsfoldrar har
kontinuerligt skickats ut fran kansliet och ett oként antal foldrar och annat
informationsmaterial har ocksa skrivits ut fran var webbplats.

Under 2016 har vi aven salt fargglada pérlade armband (vuxen och barn) med ordet Iktyos i
vita parlor i mitten. Dessa har vi salt fran kansliet till vara medlemmar. Det & en medlem in
Skane som pa sin fritid gér armbanden, utan egen fortjanst.

Ombudsmannen har bevakat forskningsutvecklingen pa iktyossjukdomarna och syndrom dér
iktyos ingar. Vid behov har hon vant sig till/radfragat foreningens medicinska expert docent
Agneta Ganemo.

Kansliet har levererat material och bidragit med kunskap till en student pa Mittuniversitet,
avdelningen for halsovetenskap. Studenten gjorde ett projektarbete for kurs i funktionshinder
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och valde att skriva om vardagen for en individ med samsjuklighet, varav en ar en ovanlig
sjukdom (som de flesta former av iktyos 4r). Studenten intervjuade dven en av vara
medlemmar.

En student pa gymnasieniva har fatt material till sitt skolarbete om Sjogren-Larsson syndrom,
ett syndrom dar iktyos ingar.

Ombudsmannen har ocksa ansvarat for kontakten med andra funktionshindersorganisationer
och samarbetet med de europeiska iktyosforeningarna i natverket ENI (European Network for
Ichthyosis).

Webbplatsen www.iktyos.se

Var webbplats &r, tillsammans med kansliet och vara regioner, ansiktet utat. Det ar via
webbplatsen manniskor vet att vi finns, kan lasa om oss och iktyossjukdomarna och andra
narliggande hudsjukdomar. Har lagger vi ocksa fortlépande ut aktiviteter som riksforeningen
och regionerna anordnar. Séker man via nétet pa ordet iktyos kommer var webbplats upp
forst.

Facebookgruppen

Fran var webbplats kan man na var slutna facebookgrupp. Gruppen ar mycket aktiv och far
standigt nya medlemmar. Vid arets borjan hade gruppen 266 medlemmar och vid dess slut
325, vilket tyder pa ett stort intresse. Gruppens syfte ar att ge plats at diagnosbarare och
anhoriga till personer med iktyos att kunna ge varandra stod och tips, stélla fragor kring
iktyossjukdomarna och utbyta erfarenheter. Har 1aggs dven upp relevant hélso- och
sjukvardsinformation, forskningsframsteg m m. Via var facebookgrupp far Iktyosféreningen
aven nya medlemmar (diagnosbéarare och nara anhdoriga).

Iktyostidningen — var medlemstidning

Var medlemstidning &r ett viktigt organ for vara medlemmar och for de ca 60
gratisprenumeranterna (vardcentraler, hudkliniker, sjukhusbibliotek m fl). Tidningen har fram
till 2015 tryckts i svart/vitt i tre nummer per ar. Styrelsen beslutade att fran och med ar 2016
satsa pa tidningen i fyrfarg, men da har vi bara rad med tva nummer per ar. Dessa nummer
utgavs i mars och september. Innehallet i var tidning ar varierande: inbjudningar, reportage,
tips och idéer, opinionsbildning, forskningsframsteg m m.

INFORMATION OCH PAVERKANSARBETE

En av Iktyosforeningens viktigaste uppgifter ar att sprida information om iktyossjukdomarna
och bedriva paverkansarbete sé att personer med iktyos far en jamlik och god vard och
omsorg i hela vart land.

Foreningen arbetar dven med att forbattra bemétandet, fran samhallets och allménhetens sida,
av personer med iktyos. Har man en sallsynt diagnos &r man ofta utsatt for fordomar och
okunskap. Det géller i princip i alla delar av samhéllet.

En jamlik medicinsk fotsjukvard
Under aret har vi fortsatt att paverka de landsting och regioner som &nnu inte beviljar
iktyosdrabbade, som har behov, medicinsk fotsjukvard.


http://www.iktyos.se/

Vi ser vissa framgangar pa en del hall, men det tar tid och ar en standigt pagaende fraga. En
majoritet av vara landsting beviljar idag utifran behov och inte utifran vilken diagnos, men vi
ar inte nojda forran alla har fattat ett vardjamlikt beslut. Denna viktiga fraga arbetar dven en
del enskilda medlemmar med, personer som blivit drabbade av att inte fa den vard om fotterna
de borde ha rétt till.

Halso- och sjukvarden

Flera vardcentraler och hudkliniker ar sedan manga ar prenumeranter pa Iktyostidningen. Vi
har under aret sélt Agneta Gdnemos bok "IKTYOS — en handbok for Dig som vill veta mer!”
samt DVD-film om iktyos pa bestallning fran sjukvarden.

Vara infofoldrar har bestallts och &ven skrivits ut fran var webbplats. Fortsattningsvis hor
kuratorer, hemtjanstpersonal och personal pa olika typer av boende av sig for att fa
information och stdd i hur de pa béasta satt kan ge god omvardnad till en
boende/patient/brukare med iktyos.

Iktyosforeningens specialframtagna material om stod och vard till &ldre med iktyos har
rekvirerats fran hemtjanst och aldreboende. Materialet gar dven att skriva ut fran var
webbplats

Docent Agneta Ganemo, som aven ar Iktyosféreningens medicinska expert, har forelast for
hudsjukskaterskor pa Sodersjukhuset i Stockholm och for hudlakare i sodra sjukvardsomradet
(Skane), for blivande fotterapeuter pa Axelsons i Malmé samt for hudterapeuter. Under
Agrenskas vuxenvecka for vuxna med iktyos har hon férelast om behandling av iktyos. Under
vuxenveckan deltog naturligtvis medlemmar fran Iktyosféreningen.

Ombudsmannen deltog med utstallning och informationsbord pa Sveriges Fotterapeuters
Riksforbunds arsstamma i Stockholm i april. Har gavs dven mojlighet att for nagra hundra
fotterapeuter ge en kortare forelasning om iktyos och foreningen.

Brukarmedverkan i Apoteksmarknadsutredningen (regeringen/SOU): Utredning om
okat fokus pa kvalitet och sékerhet pa apoteksmarknaden.

Iktyosforeningen blev inbjuden att medverka i det brukarrad inom
Apoteksmarknadsutredningen som den sarskilda utredaren Asa Kullgren hade
regeringsuppdrag att leda. Under aret var det tre moten med brukarradet och utredargruppen.
Brukarradet fick i uppdrag infor varje mote att besvara olika fragor utifran utredningens
direktiv. Vi gav dven var syn pa hur apoteksmarknaden fungerar for vara malgrupper och vad
vi anser behover forbattras och forstarkas. Regeringsuppdraget ska redovisas ar 2017.

Forskolan/skolan

Under aret har bade forskole- och skolchefer och dito personal kontaktat Iktyosforeningen for
att fa rad och stod hur de pa basta satt ska stotta ett barn/en elev som har iktyos. Det galler
aven skolkuratorer och skolskoterskor. Huden behéver omsorg ibland flera ganger om dagen
och det kan eleven behdva hjélp med, &ven en del anpassningar gallande temperaturen inom-
och utomhus. Vart informationsmaterial om barn med iktyos som borjar forskolan/skolan &r
vardefullt for de olika yrkeskategorierna. Vi har ocksa gett stod till foraldrar som har barn
med iktyos infor forskole- och skolstart. Det &r av allra storsta vikt att bade personal och de



ovriga barnen och deras foraldrar far adekvat information om vad det innebar att ett barn med
iktyos borjar forskolan/skolan. Det kan intraffa att missforstand, och i vissa fall
missforhallanden, medfor svarigheter som ar till men for barnet ifraga. Har forsoker
Iktyosforeningen sa langt det gar att hjalpa till/medla.

Media

Reportage om hur det &r att leva med iktyos och om Iktyosféreningen i tidningen Norra Skane
den 19 november (internationella iktyosdagen). Under rubriken Vetenskap i Dagens Nyheter
den 29 februari som handlade om bl.a. sdllsynta diagnoser, i samband med Riksférbundet
Séllsynta diagnosers filmfestival, tog man upp iktyossjukdomarna som ett exempel pa vad en
séllsynt diagnos &r.

Workshop pa Sveriges Radio

En av vara ungdomar med iktyos deltog tillsammans med andra unga med
funktionsnedséttning i en workshop arrangerad av SVT, Sveriges Radio och
Utbildningsradion. Temat var medial delaktighet och yttrandefrihet. Ungdomarnas beréttelser,
utifran deras olika funktionsnedsattningar/diagnoser, lag sedan till grund for
funktionshinderrorelsens arliga konferens med SVT, SR och UR i januari 2017 om
inkludering av personer med funktionsnedséttning i public service.

Skrivelser

Socialtjansten

Under aret har Iktyosforeningen engagerat sig i ett arende mellan en medlem och en
kommuns socialtjanst i syfte att 6ka forstaelsen och forbattra dialogen dem emellan. Vi har
tillstallt en skrivelse till ansvarig chef pa kommunen dar vi informerat om vad det innebér att
ha iktyos och vi har dven forsett socialtjanstens handlaggare med kunskap och information om
iktyos och levnadsvillkor med diagnosen.

Bostadsformedling — fortur till anpassad bostad

Under aret har Iktyosforeningen engagerat sig i ett arende mellan en medlem och en
bostadsfémedling, dar medlemmen fatt ett nekande beslut hos fortursutskottet pa ansékan om
fortur till en anpassad bostad utifran hens mycket svara iktyos. Vi har tillstallt fortursutskottet
en skrivelse med vara synpunkter pa beslutet och dven har informerat om de vad det innebéar
att ha denna svara form av iktyos, dar en tillganglig och anpassad bostad &r avgorande for
livskvaliteten. Arendet pagar i skrivande stund.

REGIONKONFERENSEN

| oktober i ar dgde den arliga helgkonferensen for ideellt aktiva rum i Solna. Det var
representation fran en majoritet av vara regioner tillsammans med riksstyrelsen och
ombudsmannen. Vi dgnade en mycket stor del av konferensen till att utforma en inbjudan till
ett idé- och inspirationsmote som ska ga av stapeln 6-7/10 2017. Inbjudan ska rikta sig till alla
vara medlemmar. Rubriken dr ”Du ér viktig for oss! Vi vill vara viktiga for dig!”
Iktyosforeningen fyller 30 ar 2018 och allt vi gor utgar fran basen i var organisation, namligen
medlemmarna. Vi vill hora hur de ser pa sitt medlemskap, hur de ser pa Iktyosforeningens
utveckling, lyssna till nya goda férslag/utvecklingsidéer och fa mojligheten att komma annu
narmare vara medlemmar. Resultatet av arbetet under regionkonferensen var vi mycket néjda



med, vi hoppas och tror att medlemmar fran olika delar av vart land anammar inbjudan och
ser fram emot ett givande idé- och inspirationsmote i oktober 2017.

EXTERNA MOTEN, KONFERENSER M M
Ombudsmannen har deltagit i féljande:

- 25 februari brukarradsmote med regeringens apotekmarknadsutredning (SOU).

- 29 februari volontdransvarig pa Riksforbundet Sdllsynta diagnosers “séllsynta
filmfestival”. Hér var dven en av Iktyosforeningens unga medlemmar med i ett
panelsamtal.

- 4 april ombudsmannen och en styrelseledamot deltog i méte med Rotary Nacka. De
var inbjudna att halla ett foredrag pa Rotary om iktyos och Iktyosforeningen.

- 15 april-16 april deltagit i Sveriges Fotterapeuters riksférbunds arsstimma
(forelasning/utstallning).

- 16 maj radsmote med Socialstyrelsen.

- 26 maj konferens om en forbattrad priméarvard, ett projekt drivet av
Handikappforbunden, projektnamn “’Prima priméarvéard”.

- 27 maj brukarrddsmote med regeringens apoteksmarknadsutredning (SOU).

- 29 september patientorganisationernas dialogméte med IVO (Inspektionen for Vard
och Omsorg).

- 16 oktober hostméte med de organisationer som ingar i Riksforbundet Sallsynta
diagnoser, déribland Iktyosforeningen.

- 20 oktober brukarradsmote med regeringens apoteksmarknadsutredning (SOU)

- 29 november radsmote med Socialstyrelsen.

SAMARBETE MED ANDRA ORGANISATIONER

Riksforbundet Sallsynta diagnoser

Iktyosforeningen ar medlem i Riksforbundet Séllsynta diagnoser och vara kanslier ligger vagg
i vagg. Vi har ett kontinuerligt samarbete, deltar pa deras arsmoten och féljer de frdgor som
riksforbundet arbetar med for att skapa forbéattrad livskvalitet for alla med sallsynta diagnoser.

Séllsynta dagen 29/2 — stor filmfestival

Vart fjarde &r &r det skottar, ett sallsynt &r. Ar 2016 var ett skottar och d& uppmarksammade
Riksforbundet Sallsynta diagnoser sallsynthetens dilemma for alla de som har en sadan
diagnos. En stor och medialt uppmarksammad sallsynt filmfestival agde rum pa Rival i
Stockholm den 29/2, bade svenska och utlandska filmer. Iktyosforeningen var med i bade
forarbetet och under filmfestivalen. Har visades bade svenska och internationella filmer med
fokus pa sallsynta diagnoser. Mellan filmerna var det paneldiskussioner och hér var en av vara
unga medlemmar med i diskussionen om hur det ar att vara syskon till en bror med iktyos.



Nordiskt och europeiskt samarbete

Vi har under aret haft kontakt med de nordiska iktyosféreningarna, framst géllande idé- och
erfarenhetsutbyte. Vi har haft representation pa norska iktyosféreningens arsméte.
Iktyosforeningen ingar i ENI (European Network for Ichthyosis), ett natverk av europeiska
iktyosforeningar. Vi har kontakt nar det géller bl.a. forskning pa iktyossjukdomarna och
syndrom dér iktyos ingar. Vi hade inte heller detta ar mojlighet att delta pa ENIs arsmote.

HOGSPECIALISERAD VARD OCH FORSKNING

Specialiserad vard och forskning pa iktyossjukdomarna bedrivs pa Akademiska sjukhuset i
Uppsala, hudkliniken. Vid Skanes universitetssjukhus i Lund finns ocksa en lakargrupp med
specialitet pa sallsynta och arftliga hudsjukdomar. Sverige har samarbete i
forskningssammanhang med l&nder i Europa och USA.

AVSLUTNING

Ett verksamhetsar gar fort och det ar med gladje vi ser tillbaka pa ar 2016. Att borja aret med
att vara delaktig i den i media uppméarksammade séllsynta filmfestivalen kandes valdigt
inspirerande for det fortsatta verksamhetsaret. VVara aterkommande evenemang, sa som
foreningshelgen/arsmatet och regionkonferensen, ar alltid givande. Har marks det sa tydligt
att Iktyosforeningen &r sa viktig for vara medlemmar. Férutom vara medlemmar behover dven
det omgivande samhallet oss. Vi ser att forskolor och skolor soker kunskap om vad det
innebar att leva med iktyos, vi ser att aldreboenden har behov att fa veta mera och vi finns
som en kunskapsinhamtande kélla for halso- och sjukvarden i vart land. Ensam &r inte stark,
det vet personer med iktyos, nérliggande séllsynta hudsjukdomar, syndrom dér iktyos ar ett
symtom och dessa personers nara anhériga. Utan Iktyosforeningen skulle det kdnnas mycket
ensamt i ett samhalle som fortfarande har alltfor lite kunskap om vad det innebér att ha en
sallsynt och svar hudsjukdom, att mota oforstaelse och ibland rent ointresse nar man soker
hjalp och stod genom livet. Var forening fyller en mycket viktig funktion, bade internt och
externt.

Slutligen vill vi tacka alla vara medlemmar och regionaktiva for ett fint och givande
verksamhetsar. Vi vill ocksa tacka vara samarbetspartners och alla andra vi haft kontakter och
moten med under 2016. Riksstyrelsen kavlar nu upp drmarna och ser fram emot ett nytt ar av
aktiv och stimulerande féreningsutveckling av var fina organisation!

Sundbyberg i april 2017

Mikael Ganemo Nina Johansson Elina Majakari
Ordférande Styrelseledamot Styrelseledamot
Dorota Balk Philip Janson
Styrelseledamot Styrelseledamot



