VERKSAMHETSBERATTELSE 2023

IKTYOSFORENINGEN

Iktyosféreningen &r en rikstickande funktionsréttssorganisation for de som har ndgon form
av hudsjukdomen iktyos, syndrom dér iktyos ingar och andra narliggande hudsjukdomar
samt diagnosbérarnas nirstdende. De flesta former av iktyos &r sallsynta och svara. Att ha
iktyos innebér i de flesta fall dven olika former av funktionsnedséttningar. Vi har dven en del
medlemmar som vill stédja féreningen och som inte dr diagnosbdrare eller ndrstaende, t.ex.
en profession som regelbundet méter personer med iktyos. Iktyosforeningen bildades 1988.

Statsbidraget till Iktyosféreningen for verksamhetsaret 2023 var 855 890 kr.

STYRELSEN
Under verksamhetsaret har styrelsen bestatt av:

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

Ordférande viljs 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. Ledamd&terna och ersdttarna
i styrelsen &r antingen diagnosbérare eller narstadende.

REVISION

Revisor till arsmotet 2023 Inger Andersson Vaggeryd
Revisor till arsmotet 2023 Ingrid Wennerhag Bjarnum
Ersattare till arsmotet 2023 Eva Nivmark-Bengtsson Helsingborg

Pa arsmotet 27 maj 2023 valdes nya revisorer: Mikael Palmér, Tumba, och Maria Sandstrém,
Jarfalla. Till ersattare valdes Ingrid Wennerhag, Bjarnum. Revisorer och ersattare véljs pa ett
ar i taget

VALBEREDNING

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




STYRELSEMOTEN

Iktyosféreningens styrelse har under 2023 haft tre protokollférda méten: helgstyrelseméte
4-5 februari i Sundbyberg, konstituerande styrelseméte 27 maj efter arsmétet och digitalt
styrelsemote 10 december. Inga arvoden utgar till ledamoter och ersdttare i styrelsen, inte
heller till revisorer och valberedning.

MEDLEMMAR

Antal medlemmar per 31 december 2023 &r 618 st. Det ar en nettominskning med 22
medlemmar jamfort med sista december 2022. Vi har forlorat fler medlemmar dn fatt nya,
s brukar det se ut (bl.a. begért uttrade och avlidna). Sa langt det ar mgjligt delar vi in vara
medlemmar i diagnosbérare — narstdende/foretrades- och stodpersoner for diagnosbharare —
ovriga medlemmar. Diagnosbérare och nirstdende &r i majoritet. Ovriga medlemmar kan
t.ex. vara kusiner, hjalpsam granne, basta vannen och nagra fran den medicinska
professionen som kan knytas till iktyossjukdomarna.

Ovrigt medlemmar

Vistelser pg Agrenska — Nationellt kompetenscentrum for séllsynta diagnoser/hélsotillsténd.
* 17-20 augusti. Syskonvistelse fér unga bréder och systrar till syskon med en sdllsynt
diagnos (diagnosoverskridande vistelse). Tva av vara syskonmedlemmar deltog i vistelsen,
bada i tonaren. Det &r sa viktigt for syskon att fa traffa andra i samma situation och utbyta
erfarenheter av syskonskapet.

¢ 11-15 september. Familjevistelse iktyos och syndrom dar iktyos dr ett av symtomen. 7
familjer deltog under veckan, nagra for forsta gangen och nagra aterkommande. Dessa
traffar ger sa otroligt mycket for hela familjen. Vistelseprogrammet ar helt anpassat fér
foraldrar/vardnadshavare, syskon och diagnosbarande barn.

VAR FORENINGSHELG INKLUSIVE ARSMOTE, 26-28 MAJ

Detta ar begav vi oss till Skelleftea och fina Medlefors folkhégskola. Iktyosféreningen
forlagger foreningshelgerna pa olika platser varje ar, dit givetvis alla medlemmar inbjuds. | ar
var det norrdver, det var 13 &r sedan sist vi var dar. 40 medlemmar i alla aldrar slét upp och
vi bérjade sedvanligt ute med korvgrillningen och lottférséljning pa fredagskvallen. Vi kunde
utnyttja inomhuspoolen ocks3, i anslutning till griliplatsen. De flesta medlemmar var fran
vara regioner norrover, men dven nagra fran sydligaste delarna deltog.

Arsmotet holls pa I6rdagsférmiddagen. Ordférande Mikael Gdnemo omvaldes p3 ett ar och
det blev inga féréandringar i styrelsesammansattningen. De vars mandat gick ut stod till
forfogande for omval. Nya revisorer och erséttare valdes och valberedningen tog uppdraget
ett ar till. Tvd motioner till arsmotet, fran var region Skane/Blekinge.

Efter arsmoétet blev det en historisk tillbakablick pa de 35 ar som lktyosféreningen i ar har
funnits. Manga fina minnen delades och vi tittade pa foton fran olika arrangemang genom
aren. lktyosforeningens medicinska expert Agneta Ganemo hade fatt schampo- och
duschkréamsprover (férpackning 2i1), fran foretaget Daxxin, som hon delade ut till
medlemmarna med iktyos. Hon berdttade att Daxxins produkter ar speciellt utvecklade for



besvér i harbotten och huden, de &r framtagna i samarbete med hudldkare och frisorer. Pa
eftermiddagen var det fri tid, de vuxna tog promenader i den fina omgivningen, nagra
besdkte den gamla kyrkstaden Bonnstan i narheten. Barnen akte ivag till Trampolinhuset och
hoppade. Vi samlades igen innan middag for lotteridragning med manga fina priser. Tack alla
medlemmar som bidrog med priser. Efter middagen hade vi social samvaro med bl.a.
musikquiz.

Pa sondagen holl folkhdgskolan en intressant féreldsning om harskartekniker, hur man kan
bemdota dem och hur man kan férebygga att de anvands. Flera medlemmar som ar
diagnosbirare delade med sig av egna erfarenheter av att blivit harskade 6ver, inte sdllan i
motet med sjukvarden. Det finns anledning for Iktyosféreningen att aterkomma och férdjupa
sig i fragan. Vi avslutade helgen med att folkhdgskolan delade ut lunchpaket, manga
medlemmar skulle med flyget fran Skelleftea Airport sdderut och vi hann inte med en
gemensam lunch.

Det var en harlig och larorik helg tillsammans! Sa viktigt att tréffas och utbyta erfarenheter,
inte minst for de som ar med for forsta gangen. Stort tack till var region
Vasterbotten/Norrbotten/Lappland som var vardregion och bl.a. stod for korvgrillningen och
flera vasterbottniska ldckerheter.

Iktyosféreningen arliga stipendium pa 5 000 kr inkl. en fin plakett, som tilldelas en person
som inom eller utom Iktyosféreningen har gjort fortjanstfulla insatser for personer med
iktyos, tilldelades i ar 6gonldkaren Eva Dafgard Kopp pa Sankt Gérans dgonklinik i Stockholm.
Hon kunde inte nadrvara vid féreningshelgen, men mottog stipendiet i juni pa kliniken. Hon
blev mycket glad och rérd Over stipendiet. Eva dr en mdstare pa att operera 6égon hos
patienter med iktyos. Ogonen kan drabbas hért av huddiaghosen och ofta behdvs flera
operationer genom livet.

IKTYOSFORENINGENS REGIONER

Vara medlemmar &r geografiskt indelade i 12 regioner, varav 10 regioner har styrelser
(ideellt aktiva) med verksamhet. Samtliga 10 regioner har genomfort regiondrsméten, de
flesta fysiska moten. Under 2023 har regionstyrelserna framst riktat in sig pa sociala
aktiviteter for medlemmarna. Region Halland har under dret ocksa satsat pa utatriktad
information. Region Goéteborg- och Bohuslan fick tyvérr stélla in en 8ppen foreldsning om
iktyos.

Har foljer exempel pa regionverksamheter under aret:

Skdne/Blekinge, region 1:

7 maj regiondrsmoéte i Ystad. Efter moétet fick medlemmarna en guidad tur i
veteranbrandbilar.

2 september medlemsmote i Djupadalsparken i Hassleholm med frisbeegolf, lek i
trafikskolan inklusive korvgrillning och fika.

Halland, region 2:

18 mars regionarsmote pa traffpunkten Husknuten i Halmstad.




15 april medlemstraff pa Kvibille gastgivargard med bl.a. ostprovning.

1 oktober utstallning om iktyos och Iktyosféreningen pa evenemanget “Hjérnan i centrum”
(www.hjarnanicentrum.se) pa Halmstad Arena.

10 november medlemstraff med musikern Oa Larsson under rubriken ”"Musik fran hjartat”
pa servicehuset Kar Xl i Halmstad. Till denna traff inbjods dven de som bor i servicehuset.
27 november — 17 december stor utstéllning om iktyos och Iktyosféreningen pa
stadsbiblioteket i Halmstad.

Ostergotland/Sméland/Gotland/Oland, region 3:

19 augusti medlemsméte p& Rudenstams gardsbutik och café i Huskvarna. Regionen holl
ven sitt regionarsméte i samband med medlemsmétet. Region 3 hade fatt dispens frén
gillande stadgar som séger att regionerna ska ha hallit sina drsmé&ten innan riksféreningen
haller sitt.

Gdéteborg- och Bohusldn, region 4:

23 april regiondrsméte pa Café Azalea i Slottsskogen, Goteborg. Den faststdlida
féreldsningen om iktyossjukdomarna, av docent Agneta Ganemo, pa Folkets Hus i Alingsés 7
oktober fick tyvarr stillas in p.g.a. sjukdom. Foreldsningen vande sig till alla som var
intresserade.

Vistergétland, region 5:

22 april regiondrsméte med eftervarande bowling i Tidaholm.

Dalsland/Védrmland, region 6:

15 september regionarsméte p& Vana SPA i Karlstad. Region 6 hade fétt dispens fran
gillande stadgar som séger att regionerna ska ha hallit sina drsméten innan riksféreningen
haller sitt.

Ndrke/Sérmland, region 7:

23 april regionarsméte pd Gustavsviksbadet i Orebro.

Stockholm, region 8:

25 mars regiondrsmote pa restaurant Koh Phangan i Stockholm.

17 september medlemsméte pa Lida Friluftsgard i Tullinge. Korvgrillning, promenad samt
dventyrsklattring i Acroparken for barnen.

Dalarna/Géstrikland/Hdlsingland/Hdrjedalen, region 10:

16 april regionarsmote digitalt.

2 september mediemsméte i Rattvik p& héghojds- och dventyrsklattringsbanan Hogt och
Lagt.

Viésterbotten/Norrbotten/Lappland, region 12:

14 maj regionarsmote pa Skellefted museum, dir medlemmarna forst besékte en historisk
utstalining om staden och dess omgivningar. Region 12 var dven s.k. vérdregion for den stora
foreningshelgen, tillika riksféreningens arsmote, 26-28 maj i Skelleftea.

Regionerna 9 (Vastmanland/Uppland) och 11 (Jamtland/Medelpad/Angermanland) har
sedan ett antal &r ingen regionstyrelse, ddremot kontaktpersoner. Iktyosféreningen férsoker
bygga upp styrelser och verksamhet i dessa regioner, men det har hittills varit svart da det
bor f& mediemmar i dessa regioner.




Ordférande i region Halland, Marie Hogdin, ingar i regionala funktionshinderradet i Halland.
Regionen ar dven medlemsférening i Féreningen Husknuten, en samlingspunkt fér 30
funktionsrattsféreningar. Region Vastergotland och region Goteborg/Bohuslédn ar
medlemmar i regionsamarbetsorganisationen Funktionsratt Vastra Goétaland.

KANSLIET

Pa foreningskansliet arbetar var ombudsman och féreningsutvecklare sedan februari 2007.
Foreningen hyr en arbetsplats av Funktionsratt Sverige. P4 samma adress huserar flera
funktionsrattsorganisationer, vilket ar stimulerande fér den som ar ensam anstalld.
Ombudsmannen lyder under féreningsstyrelsen och ar sekreterare i densamma. Hon har
dven mycket kontakt med féreningskassdren som ar arvoderad pa 20 % tjanst. Kasséren har
sitt sate i Bjarnum, Skane. Kansliet ar, tillsammans med regionerna, verksamhetsnavet i
Iktyosforeningen. Ombudsmannen handhar i stort sett alla fragor/arbetsuppgifter forutom
foreningens ekonomi. Ombudsmannen har naturligtvis hela tiden ett ndra samarbete med
riksstyrelsen, regionstyrelserna och kasséren. Ombudsmannen och kasséren ar adjungerade
till riksstyrelsemétena.

Som alla ar sa har var ombudsman 2023 vilkomnat nya medlemmar via vdlkomstbrev och
ett "valkomstkit”. Hon har besvarat fragor om iktyos och féreningen via mejl och telefon till
medlemmar, myndigheter, hilso- och sjukvarden, férskola/skola och andra relevanta
samhallsaktérer. Ombudsmannen deltar i méten, konferenser och uthildningar som gagnar
Iktyosforeningens verksamheter och utveckling. Kontakten med andra
funktionsrattsorganisationer, speciellt var samarbetspartner Riksférbundet Sallsynta
diagnoser, sker ofta. Ombudsmannen gor lktyostidningen. Stod, hjdlp och radgivning till
enskilda medlemmar forekommer mejl- och telefonledes. Det kan exempelvis gélla
ersattningar fran Forsakringskassan (merkostnadsersattning/omvardnadsbidrag) och rad och
stod i hur en 6verklagan efter negativt beslut kan utformas, hur man anséker om
bostadsanpassning (foretrddesvis anpassningar i badrummet) och hur foraldrar kan
forbereda sitt diagnosbarande barn nér barnet ska borja férskola/skola samt dven forbereda
personalen pa aktuell férskola/skola.

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

Docent Agneta Ganemo, lktyosféreningens medicinska radgivare och expert pa
iktyossjukdomarna, har funnits till hands vid mer komplicerade spdrsmal kring omradet
iktyos, behandling och livskvalitet. Hon har bistatt bade kansliet och enskilda mediemmar.

Tillsammans med riksstyrelsen har ombudsmannen ansvarat fér férberedelser och
genomfdrandet av féreningshelgen/arsmatet.

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




Ombudsmannen dr med i referensgruppen i Riksforbundet Sallsynta diagnosers 3-ariga
arvsfondsprojekt Sallsynt mitt i livet. Projektet avslutades 31 december 2023.

Webbplatsen www.iktyos.se

Det ar framst via var webbplats intresserade hittar oss och tar kontakt. Iktyosforeningen
kommer hogt upp nar man soker pa ordet iktyos pa internet. Vi uppdaterar kontinuerligt
webbplatsen. Under 2023 har vi insett att iktyos.se behdver férnyas och moderniseras i flera
avseenden. Det &r nagot som vi hoppas kunna genomfdra under 2024,

Facebookgruppen

Foreningen har en sluten facebookgrupp sedan manga ar tillbaka. Gruppen administreras av
ombudsmannen och ordférande. Det ar en aktiv grupp och far standigt nya medlemmar. Vid
arets borjan hade gruppen 581 medlemmar och vid arets slut 593. Gruppens syfte ar att vara
ett diskussions-, informations- och erfarenhetsutbytesforum. Vi ger plats at diagnosbédrare
och nérstaende att kunna ge varandra stéd och tips och stélla fragor kring
iktyossjukdomarna. Har lagger ombudsmannen, riksstyrelsen och vara regionstyrelser dven
upp relevant halso- och sjukvardsinformation, forskningsframsteg, intressanta debattartiklar,
inbjudningar till aktiviteter m m. Vi uppmanar nya gruppmedlemmar att dven bli
medlemmar i var organisation, vilket en del blir.

Var medlemstidning Iktyostidningen

Iktyostidningen &r var medlemstidning. Den ges ut i farg tva ganger per ar, i mars och i
oktober, till vara medlemshushall och ett 60-tal gratisprenumeranter (hudkliniker,
vardcentraler, barnavardscentraler, sjukhusbibliotek m.fl.). Tidningen &r en papperstidning,
men en del medlemmar far den till sin e-post, som pdf-fil. De tva numren har varit 12-sidiga.
Innehallet i numren har bl.a. varit inbjudan till féreningshelgen/arsmotet i maj, genomforda
aktiviteter och vad som ar pa gang i vara regioner, information om Forsakringskassans
stéd/bidrag, nationella handlingsplanen fér sallsynta diagnoser samt nationell
hogspecialiserad vard for genetiska hudsjukdomar som startar 1/1 2024, tips och berattelser
fran diagnosbarande medlemmar kring livet med iktyos. Vi har dven skrivit om hur vara
medlemmar drabbats av ett ofta restnoterat viktigt Idkemedel, hur féretagen och
Lakemedelsverket arbetar med problemet samt hur den svenska decentraliserade varden
skapar vissa problem i fragan. Information fran kansliet finns ocksd med samt en ledarsida
fran antingen nagon i riksstyrelsen eller ombudsmannen.

UTATRIKTAD INFORMATION OCH PAVERKANSARBETE

Forskolan/skolan

Vart informationsmaterial, som finns att skriva ut fran hemsidan eller bestélla fran kansliet,
om barn med iktyos som borjar férskolan/skolan ar vardefullt for berérda personalgrupper.
Vi har under ar 2023, precis som under alla ar, gett stdd till fordldrar som har barn som
borjar forskolan/skolan. Pedagoger och kuratorer har kontaktat féreningen for férdjupad
information och tips om bemétande. Eftersom iktyos ar en sallsynt diagnos vet forskole- och
skolpersonal inte s mycket och de flesta ar naturligtvis mana om att eleverna ska fa en god
start pa sin skolgang. Det &r inte ovanligt att ett barn som borjar férskolan/skolan behover



extra tillsyn och omsorg tills barnet sjalv kan hantera sin hudbehandling. En hel del férédldrar
ar duktiga pa att i forvag ta kontakt med kommunen och forskolan/skolan for att i god tid
informera om de speciella behov barnet kommer att ha, men lktyosféreningen 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 beratta. Under 2023 har besdk fran féreningen pa forskolor/skolor inte varit
aktuellt, vart informationsmaterial och samtal har varit tillrackligt.

Halso- 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. Den stindiga fragan om réatten till medicinsk fotvard under
hogkostnadsskyddet oavsett var i landet man bor &r ett stéandigt aktuellt paverkansarbete.

Utdtriktade aktiviteter till viktiga aktérer inom olika medicinska professioner:

* 19-20 april. 400 sarsjukskoterskor inom foreningen Sarsjukskoterskor i Sverige holl
konferens i Sollentuna. lktyosforeningen hade med informationsfolder i samtliga
deltagarkassar.

* 7-8 september. 200 hudsjukskéterskor inom féreningen Dermatologi- och
Venereologisjukskoterskor i Sverige hade utbildningsdagar i Stenungssund. Iktyosféreningen
hade med informationsfoldrar i samtliga deltagarkassar. En av foreldasningarna handlade om
genetiska hudsjukdomar, iktyos &r en sadan.

Det &r alltid 6nskvart att fa stdlla ut pa dylika evenemang, men en utstéllningsplats medfor
tyvérr en for stor kostnad for féreningen.

* 1 oktober. Docent Agneta Ganemo, som dven ar lktyosféreningens medicinska expert,
foreldste om iktyossjukdomarna pa evenemanget "Hjarnan i centrum, Halmstad Arena. Har
stdllde dven var region Halland ut om iktyos och Iktyosféreningen.

* 6 december. Ombudsmannen foreldste om iktyos och hur hart fétterna drabbas av
hudsjukdomen for ett 30-tal elever vid Axelsons medicinska fotvardsutbildning i Stockholm.
Avgangselever under varen 2023 vid samma fotvardsutbildning fick informationsfolder om
iktyos och extramaterial om fotternas omsorg i sina “avgangskassar”.

* Docent Agneta Ganemo skrev en artikel om barn med iktyos i tredje upplagan av tidningen
Pediatrisk vard.

HOGSPECIALISERAD VARD OCH FORSKNING

Nar ett barn med nagon av de séllsynta och svara iktyossjukdomarna fods sa remitteras de
flesta till gendermatosteamet (gendermatos = monogenetisk arftlig hudsjukdom, ofta svar)
pa hudkliniken, Akademiska universitetssjukhuset i Uppsala. Forskning har dven bedrivits
ddr, men sedan en tid tillbaka har forskningsansvarig inom iktyosforskningen slutat. Ett
mycket gladjande besked ar dock att namnden fér nationell hdgspecialiserad vard pa
Socialstyrelsen under aret beslutat att ge tillstand till Region Uppsala att bedriva nationell
hogspecialiserad vard (NHV) inom omradet gendermatoser, vilket iktyos tillhér. NHV ska
bedrivas pa Akademiska universitetssjukhuset, med start 1 januari 2024. Region Uppsala




"vann” kampen mot Region Stockholm och Karolinska universitetssjukhuset. Det dr ett
omfattande uppdrag att bedriva NHV, bl.a. ingar forskning i uppdraget.

Det har under flera ar pagatt forskning i Sverige (Sixera Pharma) och nagra europeiska lander
pa att fa fram ett verkningsfullt likemedel/kramsubstans for personer med det séllsynta
syndromet Netherton, dar iktyos ingar. Gladjande &r att i december 2023 fick
Iktyosforeningen veta att en studie pa svenska patienter berdknas starta i januari 2024, efter
etikgodkdnnande. Vi har medlemmar med Netherton syndrom som kommer ingd i studien.

EXTERNA MOTEN, KONFERENSER, SEMINARIER, UTBILDNINGAR M.M

tktyosféreningen har, genom ombudsmannen och/eller annan representant i féreningen,
under aret deltagit i nedanstaende:

* 16 mars och 1 december. Riksforbundet Sallsynta diagnosers projekt Sallsynt mitt i livet,
referensgruppen och projektgruppen i digitalt mote. lktyosféreningens ombudsman ar med i
referensgruppen.

* 23 februari. Digital lansering av Funktionsratt Sveriges patientforetradarutbildning.

* 31 mars. EU och funktionsratt. En digital heldag med representanter inom
funktionsrattsomradet i EU, paraplyorganisationen EDF (European Disability Forum).
Diskussion om viktiga gemensamma fragor och utveckling inom funktionsrattsomradet.
Spraket var engelska.

* 22 april. Riksférbundet Sallsynta diagnosers arsméte digitalt. ktyosforeningen ar
medlemsorganisation i riksforbundet och deltar darmed.

* 7 juni. Rads- och dialogmote pa Socialstyrelsen med funktionsrattsorganisationerna.

* 26 september. Digitalt informationsmote for Riksférbundet Sallsynta diagnosers
medlemsorganisationer om aktiviteter pa den s.k. sallsynta dagen 29 februari 2024.

* 28 september. Oppen utfrdgning i Socialutskottet om NHV (Nationell Hégspecialiserad
Vard). Sdndes dven som webbinarium. Riksférbundet Sallsynta diagnosers ordférande var en
av talarna i riksdagens andrakammare.

* 3 oktober. Digitalt lunchmote med Funktionsrdtt Sveriges projekt EUPATI Sverige. Motet
handlade om patient- och ndrstaendesamverkan som en central vardeskapande aktivitet i
samverkan med profession och forskning.

* 21-22 oktober. Riksforbundet Sallsynta diagnosers héstmote pa konferenshotell i Haninge
for samtliga medlemsférbund. Fokus pa bl.a. riksférbundets avslutande projekt och
foreldsning av Tandvards- och Likemedelsformansverket (TLV) om sarldkemedel. Dessutom
firade vi riksférbundet 25 ar, vilket innebar en historisk tillbakablick pa férbundets i manga
aspekter mycket framgangsrika arbete med fokus pa det sallsynta.

* 9 november. Lansering av Funktionsratt Sveriges projekt EUPATI Sveriges fardiga utbildning
till patentexpert/patientféretradare. Platsen var Biomedicum vid Karolinska
universitetssjukhuset. Ca 150 deltagare, bade pa plats och digitalt: patientféreningar,
akademin/forskningen, lakemedelsféretag m.fl. Invigningstal av sjukvardsminister Acko
Ankarberg Johansson.

* 18 november. Digitalt mote med Riksférbundet Sallsynta diagnosers projekt Sallsynt mitt i
livet och intresserade medlemsforbund. Presentation av de manga framtagna
projektmaterialen, hur de kan anvandas for att starta och genomféra egna samtalsgrupper




om hur det &r att vara mitt i livet nar man har en séllsynt diagnos. Det 3-ariga
arvsfondsprojektet avslutades 31 december 2023.

SAMARBETE MED RIKSFORBUNDET SALLSYNTA DIAGNOSER

Iktyosféreningen ar medlemsforening i paraplyorganisationen Riksforbundet Sallsynta
diagnoser sedan manga ar och vara kanslier ligger vagg i vagg. Vi foljer och stédjer
naturligtvis de fragor och verksamheter som riksférbundet arbetar med for att skapa
forbattrad hélso- och sjukvard samt livskvalitet for alla med sallsynta diagnoser. | arets
verksamhetsberattelse framgar det i vilka av riksférbundets verksamheter Iktyosféreningen
varit representerad. Var ombudsman har dessutom varit med i referensgruppen for
riksforbundets 3-ariga arvsfondsprojekt Sallsynt Mitt | Livet (SMIL).

AVSLUTNING

Det &r inte alltid l4tt att vara en liten, ideell, nationell funktionsrattsorganisation som har
medlemmar som har en séllsynt, eller mycket séllsynt, och svar genetisk sjukdom. | vart fall
handlar det om ett antal svara genetiska hudsjukdomar som gar under samlingsnamnet
iktyos. Vi har helt naturligt fa medlemmar, sa dr det nar det handlar om en sallsynt diagnos.
Det fods 2-4 barn per ar med nagon av dessa sallsynta hudsjukdomar. Féraldrarna kontaktar
oss, oftast blir de medlemmar och &r sa tacksamma att det finns en férening dven fér dem.
Vi far nya medlemmar varje ar men vi forlorar nagra ocksa. Manga av vara medlemmar har
varit med fran starten 1988, en del har varit ideellt regionaktiva fran borjan. Ideellt aktiva
ger av sin tid for att de tycker lktyosforeningen ar sa viktig for medlemmarna och vet vad
som behdvs for att vi ska vara representerade i hela landet. Vi behdver livaktiga regioner och
vi vill ge all heder at vara aktiva ute i landet. Vi arbetar tillsammans i Iktyosforeningen, pa
riks- och regionniva, med informationsspridning och paverkan. Vi glads nar vi far
férandringar till stand, nar vi far resultat i for oss viktiga fragor. Samtidigt konstaterar vi att
det ar ett mycket tidskrdvande och tdlamodsprévande arbete. Mgjligtvis satts vi mer an
manga andra funktionsrittsorganisationer pa prov, just for att det handlar om nagot sallsynt
som fa hort talas om och ibland inte heller riktigt férstar sig pa.

Nu &r vi inne pa lktyosforeningens 36:e ar av gemenskap och samhdrighet, av stolthet och
framatanda, av mycket gladje men ibland ocksa av besvikelser. Tack till vara medlemmar
som utgér stommen i féreningen och tack till alla andra som bidragit till vart arbete under
2023,

Sundbyberg i april 2024.

Mikael Ganemo Catharina Johansson Veronica lvarsson
Ordférande Styrelseledamot Styrelseledamot
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Dorota Balk arbro Salgstrom a /\
Styrelseledamot Styrelseledamot
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