VERKSAMHETSBERATTELSE 2024 - IKTYOSFORENINGEN

Iktyosforeningen dr en rikstdckande funktionshinderorganisation fér de som har ndgon form av
hudsjukdomen iktyos, syndrom dar iktyos ingar och andra nérliggande hudsjukdomar samt
diagnosbédrarnas narstdende. Vi har ocksa ett antal stédmedlemmar. De flesta former av iktyos ar
sdllsynta och svara/mycket svara. Att ha iktyos innebir i de flesta fall dven olika former av
funktionsnedsattningar. lktyosféreningen bildades i augusti 1988.

Statsbidraget till Iktyosforeningen for verksamhetsaret 2024 var 862 429 kr.

STYRELSEN

Under verksamhetsaret har styrelsen, fram till det extra medlemsmotet 12 oktober 2024, bestatt av:
Ordférande Mikael Gadnemo Hassleholm
Ledamot Beatrice Larsson (vice ordférande) Lekeryd
Ledamot Evelina Malmborg Karlstad
Ledamot Barbro Salgstrém Sater
Ledamot Veronica lvarsson Goteborg
Ersdttare Dorota Balk Monsteras
Ersattare Karin Malmborg Karlstad
Adjungerad Rose-Marie Nilsson (kassér) Bjarnum
Adjungerad Helene Reuterwall (ombudsman) Sundbyberg

Vid det extra medlemsmaotet 12 oktober 2024 i Jonkbping valdes en interimsstyrelse som sitter fram
till foreningens arsmote i maj 2025. Interrimsstyrelsen har bestatt av:

Ordférande
Ledamot
Ledamot
Ledamot
Ledamot
Ersattare
Ersdttare

Anna Marve
Beatrice Larsson
Evelina Malmborg
Barbro Salgstrom
Veronica lvarsson
Dorota Balk

Karin Malmborg

Saltsjobaden
Lekeryd
Karlstad
Sater
Goteborg
Monsteras
Karlstad

Medlemsmétet valde dessutom in tre nya medlemmar till interimsstyrelsen, da de visade intresse
for engagemang. Dessa ridknas som ersdttare: Kenneth Niklasson, Kalmar, Carina Jonsson, Trelleborg
och Linda Bengtsson, Staffanstorp.

Adjungerad
Adjungerad

Rose-Marie Nilsson (kassor)
Helene Reuterwall (ombudsman)

Bjarnum
Sundbyberg

Ordférande viljs pa ett ar i taget. Ledamoterna och ersattarna i styrelsen ska vara antingen
diagnosbérare eller narstaende.
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Ingrid Wennerhag
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Bjarnum




VALBEREDNING, FRAM TILL DET EXTRA MEDLEMSMOTET

Valberedare Agneta Gadnemo (sammankallande) Angelholm
Valberedare Marie Hégdin Halmstad
Valberedare Eva Aberg Mald
STYRELSEMOTEN

Styrelsen har sammantratt fem ganger under 2024: helgstyrelseméte 27-28 januari hos ordférande
Mikael G&nemo, konstituerande styrelsemdte 26 maj efter arsmétet 25 maj, digitalt styrelsemote 12
juni samt interimsstyrelsens konstituerande styrelsemote 12 oktober som var ett hybridméte efter
medlemsmdtet samma dag och slutligen interimsstyrelsens mote digitalt 11 december.

MEDLEMMAR

Vid &rets slut hade Iktyosféreningen 543 medlemmar, fordelat pa 261 man och 282 kvinnor. Det ar
en kraftig nettominskning fran ar 2023, vid det arsslutet hade féreningen 618 medlemmar. De
senaste aren har tktyosféreningen, som en hel del andra liknande organisationer, netto tappat
medlemmar. Ar 2024 &r det fler an vanligt for foreningen. Det &r en orovickande trend. Vi vet dock
att Iktyosféreningen dr mycket viktig fér medlemmarna och det marktes bl.a. i de svar vi fick pd de
fragor om féreningens framtid som vi stéllde i informationsbrevet till vdra medlemshushall i juni
2024. Har ska tilléggaslatt vi under aret fatt 19 nya medlemmar.

FORENINGSHELGEN OCH ARSMOTET, 24-26 MAJ

Foreningshelgen, dit alla medlemmar inbjuds och dér vi ocksa haller drsmotet, var detta ar forlagd till
Gits Gard, pa landet nagra kilometer utanfor Falkenberg. Iktyosforeningens region Halland var
virdregion och stod for den traditionella korvgrillningen pa fredagskvallen. 42 medlemmar varav
manga barn samlades. Nagra familjer var med for férsta gangen och barnen hittade varandra snabbt.
Dessa foreningshelger &r sa viktiga, inte minst for diagnosbédrande barn och deras syskon, att fa
traffas och umgas med ”“de som ser likadana ut som jag”. Pa Gits Gard fanns stora ytor att umgas p3,
mycket att upptécka fér barnen, och inte minst en pool att bada i. Poolen var omattligt populdr. Den
viktiga sociala gemenskapen for barn och vuxna ar central under dessa helger. Att traffas fysiskt och
utbyta erfarenheter med varandra ar ovarderligt for vara medlemmar, oavsett alder.

Arsmotet

P& lordagen den 25 maj héll Iktyosféreningen arsmote pa Gits Gard. Verksamhetsberattelsen,
arsredovisningen och revisionsberéattelsen 2023 godkandes. Mikael Gdnemo omvaldes som
ordfdrande, Catharina Johansson avgick som ledamot och i hennes stille valdes Evelina Malmborg in.

Den viktigaste och svaraste fragan pa arsmoétet handlade om Iktyosféreningens framtid.
Riksorganisationens regionala struktur, som ar uppbyggd sedan decennier, ddr vi haft 10 regioner
med styrelser som bedrivit verksamhet har under innevarande ar férandrats. Under ett antal ar har
féreningen kdmpat med den regionala verksamheten runt om i landet, for att behalla vara 10
fungerande regioner (vi har 12 regioner, men 10 med styrelser och verksamhet). Att ha minst 10
regionala féreningar med verksamhet &r en av forutsdttningarna for oss for att kunna erhalla
statsbidrag. Vi har haft mycket svart att rekrytera medlemmar till vra 10 regionstyrelser som ska
planera, organisera och genomféra medlemsaktiviteter och sprida information om iktyos och
féreningen regionalt. De medlemmar som idag ar aktiva i regionstyrelserna har varit det under
mycket 1&ng tid och pé flera hall vill de lamna 6ver sina regionala fértroendeuppdrag i ar.




Trots upprepade forsok och riktade insatser fran riksorganisationen for att fa fler medlemmar
regionalt engagerade har det inte lyckats fullt ut. Under 2024 har det inneburit att en region har
avslutat sin verksamhet/lagt ner och nagra till har aviserat trolig nedldggning infér ar 2025. Nagra
regioner har inte heller haft regiondarsmoten 2024,

Naturligtvis kan Iktyosforeningen fortsdtta ha regioner som medlemmarna geografiskt dr indelade i.
Rent ekonomiskt kommer det dock innebdra att fr.o.m. ar 2024 kommer vi inte kunna uppfylla
statsbidragets villkor om minst 10 regionala livaktiga foreningar. Det i sin tur innebar att en
statshidragsansokan for ar 2026, som bygger pa uppgifter under verksamhetsaret 2024, inte kommer
kunna uppfylla bidragsvillkoren for den regionala strukturen. Dirmed blir det en tuff ekonomisk fraga
for lktyosfoéreningen framover, en liten funktionshinderorganisation som ar sa viktig for sina
medlemmar men som naturligtvis dr beroende av ett kapital for att bedriva verksamhet inom och
utom organisationen. Féreningens kansli med en anstédlld ombudsman maste ses 6ver och det troliga
dr att kansliet behover laggas ner och ombudsmannen sagas upp ar 2025. Hur kan detta paverka
tktyosforeningens framtid? Hur ser mojligheterna ut att driva féreningen vidare pa enbart ideella
krafter, efter att under sa manga ar haft ett fullvdrdigt statshidrag som bidragit till bl.a. ett kansli och
en anstalld som samverkat med de ideella krafterna?

Arsmotet forde konstruktiva och intensiva diskussioner. Beslut fattades om att i juni 2024 ska ett
brev fran styrelsen tillstdllas medlemshushallen, ett brev som beror Iktyosféreningens framtid. |
brevet ska 4 fragor formuleras som styrelsen ville ha svar pa: Vad betyder féreningen for dig? Vill jag
att foreningen ska kvarsta? Vilket syfte vill jag att féreningen ska fylla? Vad kan jag bidra med for att
foreningen ska kunna fortsdtta? | brevet ska dven informeras om att ett extra medlemsmote ska
hallas, 12-13 oktober i J6nkdping. Dér ska lktyosféreningens framtid diskuteras och fattas slutgiltigt
beslut om, Ett av métesunderlagen ska vara svaren fran medlemshushallen pa de 4 fragorna.
Informationsbrevet gick ut den 13 juni 2024. Formell kallelse till det extra medlemsmotet gick ut i
Iktyostidningen nr 2 i ar.

EXTRA MEDLEMSMOTET, 12-13 OKTOBER

Detta var ett mycket viktigt medlemsmaéte och det hélls som ett hybridméte, 12-13 oktober i
J6nkoéping pa Sodra Vatterbygdens folkhdgskola. Vi var 26 medlemmar och hélften av dem var med
pa ldnk. Motet dgnades helt 3t Iktyosféreningens framtid utifran regionala problem som uppstatt
under 2024 men dven vikande medlemsantal. Underlaget for diskussionen och beslutet var i
huvudsak sammanfattningen av medlemmarnas svar pa de 4 fragorna i informationsbrevet. Liksom
de flesta svaren i sammanfattningen ansag mdétesdeltagarna att det &r av stor vikt att
Iktyosféreningen finns kvar som ideell funktionshinderorganisation, men att det maste bli stora
forandringar eftersom det troligtvis kommer bli en sémre framtida ekonomi. Féreningen l6per stor
risk att inte langre erhalla statsbidrag, da vi inte fran i ar kan uppfylla de villkor som galler fér
strukturen om regionala foreningar. Vikande medlemsantal dr ocksa ett dverhdngande bekymmer
utifran statshidragsvillkoren: minst 500 medlemmar.

Sjdlva medlemsmotet var den 12 oktober och protokoliférdes sjélvklart. Ordférande sedan 9 ar
tillbaka, Mikael Gdnemo, hade tidigare aviserat sin avgéang till detta medlemsmo&te. Anna Marve
valdes till ordférande fram till arsmétet 2025 och en interimsstyrelse bildades bestdende av nya
ordféranden, kvarvarande ledamoter och ersdttare samt tilldgg av 3 ersattare. De 3 nya ersattarna ar
medlemmar som vill bérja engagera sig nationellt utifran de nya férutsdttningarna. Medlemsmotet
visade att det finns starka viljor att fortsatta driva lktyosféreningen, om &n i en annan form.




Beslut fattades om att avveckla kansliet till 31 december 2025. Det kommer inte vara ekonomiskt
hallbart ldngre med ett kansli. Iktyosféreningens ekonomiska situation kommer vara alltfoér skér och
ofdrutsagbar. Fran 1 januari 2025 till drets slut kommer ombudsman Helene Reuterwall arbeta
halvtid pa kansliet (och halvtid pa Riksforbundet Séllsynta diagnoser). Aret kommer dgnas 3t det
vanliga arbetet som ombudsman samtidigt som fokus dven kommer ligga pa éverldmnande, med allt
vad det innebir, till Iktyosféreningens styrelse.

Den 13 oktober diskuterade den valda interimsstyrelsen tillsammans med 6vriga deltagare den
vidare utvecklingen, hur styrelsen ska arbeta, vilka fragor/aktiviteter som &r de allra viktigaste
framover samt hur féreningen kan drivas vidare om det i huvudsak ska ske pa ideell bas, utan kansli
och ombudsman, fran 1 januari 2026. Inget formellt protokollférande méte. Helgen avslutades med
tunch for de fysiska deltagarna.

Det var ett bra och konstruktivt medlemsmdte, om &n svara fragor for lktyosforeningen i och med de
stora férandringarna som maste ske. Tack till alla som var med och bidrog till diskussioner och beslut.
Det finns definitivt hopp om en positiv fortsittning med det engagemang som visades pa moétet!

REGIONAL VERKSAMHET UNDER ARET

Det har naturligtvis bedrivits regional verksamhet pa flera hall under aret. | 6vrigt géllande
regionerna och férindringar hanvisar vi till texten under rubriken Féreningshelgen och drsmétet, 24-
26 maj.

* Region 1 (Skéne/Blekinge): Regionarsmote med bowling i Eslov den 12 maj. Sommarutflykt till Ivén,
norra Skénes storsta 6, den 31 augusti. Regionen har ett medlemsblad, ”Ettan”, som gatt ut till
regionmedlemmarna med tvd nummer i ar.

* Region 2 (Halland): Regiondrsmote pa foreningshuset Husknuten i Halmstad den 23 mars.
Kvillsforeldsning av docent Agneta G&nemo, under rubriken "Fran sjukvardsbitradeselev till docent —
hur barnens svara sjukdom kan ge en ny livsuppgift.” den 2 maj pa Ocean Hotel i Falkenberg.
Deltagande med infobord och utstélining om iktyos pa den stora médssan “Hjérnan i centrum” den 28
september i Halmstad Arena. Utstallning om iktyos och féreningen pa den s.k. Appelveckan den 21-
27 oktober pa stadsbiblioteket i Varberg. Regionen &r med i regionala funktionshinderradet.

* Region 4 (Géteborg- och Bohusliin): Regionarsméte pé café Azalea i Slottsskogen i Goteborg den 5
maj.

* Region 5 (Vistergétland): Regionarsméte med korvgrillning, Rosenborgsskolan i Tidaholm, den 19
maj.

* Region 7 (Nérke/Sérmland): Regionarsmote pa Eskilstuna stadsmuseum den 7 april.

* Region 8 (Stockholm): Regionarsméte pa Iktyosféreningens kansli kvéllen den 24 april. Stephanie
Juran fran Riksférbundet Séllsynta diagnoser berdttade om férbundets verksamheter. Medlemsmdote
med guidad tur pa Hallwylska museet i Stockholm den 29 september.

* Region 10 (Géstrikland/Dalarna/Hdlsingland/Hdrjedalen): Digitalt regiondarsméte den 16 maj.

KANSLIET

Iktyosféreningen har sedan &r 2007 ett kansli, vilket innebdr att vi hyr en arbetsplats av Funktionsratt
Sverige. P& Landsvigen 50a i Sundbyberg finns flera funktionshinderorganisationer, vilket utgér en
stimulerande arbetsplats fér Iktyosféreningens ombudsman, som &r anstélld pd 100 %.
Ombudsmannen har omfattande kontakt med kassoéren som &r anstalld pa 20 % och har sitt sdte i
Bjarnum, Skane. Kansliet kan ses som ett nav i féreningen. Ombudsmannen handhar i stort sett alla
fragor/arbetsuppgifter férutom féreningens ekonomi. Ombudsmannen har naturligtvis hela tiden ett
ndra samarbete med riksstyrelsen, kasséren och regionstyrelserna.




Kassér och ombudsman har en tat kontakt nér det giller medlemsregistret, som ska vara sa
uppdaterat det bara gér. Kontakten med enskilda medlemmar, potentiellt nya medlemmar och
dvriga intressenter i samhaéllet &r en sjélvklar uppgift for ombudsmannen.

Ombudsmannen har under aret vilkomnat nya medlemmar via valkomstbrev och ett “vélkomstkit”.
Hon har besvarat fragor om iktyos och féreningen via mejl och telefon till medlemmar, myndigheter,
hilso- och sjukvarden, forskola/skola och andra relevanta samhallsaktérer. Kontakten med andra
funktionshinderorganisationer, i synnerhet med Riksférbundet Sallsynta diagnoser, sker ofta.
Ombudsmannen ansvarar for Iktyostidningen. Enskilda medlemmar far stod, hjdlp och végledning via
mejl och telefon. De kan t.ex. handla om forsékringskassedrenden, ansékan om bostadsanpassning,
olika nedkylande hjilpmedel, férskole- och skolfragor samt det problematiska kring hélso- och
sjukvardens inte sillan ringa okunskap och forstaelse om och kring diagnosen.

Vara informationsfoldrar har kontinuerligt skickats ut fran kansliet och ett okant antal foldrar och
annat informationsmaterial har ocks& skrivits ut fran var webbplats. Ombudsmannens uppgift dr
dven att bevaka forskning som bedrivs inom iktyossjukdomarna/syndromen. Har kan tilldggas att
féreningens medicinska expert ar docent Agneta Ganemo.

Ombudsmannen ihop med riksstyrelsen ansvarar for forberedelser och genomférande av den érliga
foreningshelgen, dir dven arsmotet dger rum. Ansvaret ligger dven pd andra stérre interna
aktiviteter for medlemmarna som genomférs under ett verksamhetsar.

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

Iktyosféreningen dr medlemsorganisation i Riksforbundet Séllsynta diagnoser. Frén riksférbundet
erhéller vi ett arligt bidrag pd 6 000 kr.

Webbplatsen www.iktyos.se

Var webbplats dr vart fonster utdt och den kommer hdgt upp ndr man séker pa ordet iktyos. Vi vet
att det 4r fran den vi far kontakt med intresserade. Den behdver moderniseras och fa en ny
struktur/ett nytt utseende samt bli mer informativ anser styrelsen eftersom plattformen har nagra ar
pa nacken. Fragan om webbplatsen har inte varit prioriterad under r 2024, men fragan kommer
aktualiseras under 2025/2026.

Facebookgruppen

Var facebookgrupp &r en privat dir ombudsmannen ar administrator. Gruppen dr ett utmarkt
chattforum dir medlemmar kan diskutera olika problem och utbyta erfarenheter kring diagnosen.
Den #r till for diagnosbarare och nirstdende. Gruppmedlemmarna &r aktiva och det &r ett viktigt
forum for dialog och gemenskap. Fran gruppen férséker vi dven rekrytera medlemmar till den
nationella organisationen, vilket brukar ge resultat, och de flesta i gruppen &r medlemmar i var
riksorganisation. | gruppen laggs dven ut viktig samhdllsinformation, forskning, politiska beslut m.m.
Vid &rsslutet 2024 hade gruppen 622 medlemmar. Det dr en dkning med 29 personer fran 31/12
2023.




Var medlemstidning lktyostidningen

Ett viktigt organ fér vira medlemmar och tidningen utkom under 2024 vid tva tillfallen, i mars och
september. | nummer ett fanns inbjudan till foreningshelgen och kallelse till arsmotet,
sammanfattning av medlemmars erfarenheter av microsilkbad, information om bostadsanpassning,
nagra regioners aktiviteter samt annons om en ny kassor. | nummer tva hade vi en sammanfattning
av foreningshelgen och &rsmotet, inbjudan/kallelse till det extra medlemsmétet i oktober,
Férsdkringskassans bidrag ar 2025, artikel om iktyos i branschtidningen Fotterapeuten samt en
foreldsning av var medicinska expert Agneta Gadnemo. Iktyostidningen gar ut digitalt till fler och fler
av vara medlemshushall, vilket &r klimatsmart och samtidigt minskar vi portokostnaderna.

INFORMATIONS- OCH PAVERKANSARBETE

Information till férskolan/skolan

Ar 2024 har vi gett stod till férskolor/skolor genom pedagoger och kuratorer som vént sig till
foreningen for att fa information och stéd i mottagandet av ett barn med iktyos/syndrom dér iktyos
ar ett av symtomen. Vi har postat material till férskola/skola. Ett okédnt antal informationsmaterial
har ocksa skrivits ut fran var hemsida. Iktyosdiagnoserna &r sillsynta for forskole- och skolpersonal,
kunskapen &r i princip obefintlig, och de flesta ar naturligtvis mana om att eleverna ska fa en god
start pa sin skolgdng. Ofta &r foraldrarna férutseende och tar kontakt med kommunen och
férskolan/skolan fér att i god tid informera om de speciella behov barnet kommer ha. Har kan
foraldrarna anvinda vart material i métet med férskolan/skolan, Det dr dnskvart att Gvriga barns
foraldrar, och dven barnen, informeras. Vid ndgra enstaka tillfallen har bestk pa en férskola/skola
fran féreningens sida behévts, men det r flera ar sedan. Det brukar racka bra med det material vi
kan tillhandahalla.

Hdlso- och sjukvarden

En god och dndamalsenlig hilso- och sjukvard for personer med iktyos och nérliggande
hudsjukdomar #r viktiga fragor som vi kontinuerligt arbetar med. Under dret har foljande aktiviteter
genomfdrts for att sprida information om iktyossjukdomarna och lktyosféreningen till for oss viktiga
yrkesgrupper:

* informationsfoldrar om iktyos i deltagarkassar pa hudsjukskoterskornas utbildningsdagar, 12-13
september, pa Ersta konferens i Stockholm.

» Medlemstidningen Fotterapeuten, som nar drygt 2 000 utbildade medicinska fotterapeuter inom
forbundet Sveriges Fotterapeuter, hade ett stort reportage i text och bild i tidning nr 3 i &r, om iktyos
och den mycket viktiga fotvarden for diagnosbérare. Var medlem Marie Hogdin beréttade sin historia
och hennes fotterapeut intervjuades.

* FOr att férbattra informationen till barn och unga om iktyos och Iktyosféreningen, och om den
svenska hilso- och sjukvarden, finns det en vilrenommerad, valbesokt och innehallsrik webbplats
som heter Mediprep (mediprep.se), ”vardsajten for barn och ungdomar”. Sajten dr i mangt och
mycket gjord av unga fér unga med stdd av professioner. Under aret har lktyosféreningen fétt plats
med kort text och lank till vr webbplats under sajtens lanktips. Férhoppningsvis ska vi kunna fa mer
utrymme om iktyossjukdomarna och varden hos Mediprep under kommande ér.

EXTERNA MOTEN, KONFERENSER, SEMINARIER M.M.

29 februari: Den s.k. Sallsynta Dagen, som uppméarksammas pa manga platser runt jordklotet.
Tillsammans med personal fran Riksférbundet Sallsynta diagnoser, och ansvariga fér Centrum for
Sallsynta diagnoser Stockholm-Gotland, deltog ombudsmannen tillsammans med medlemmar fran
andra diagnosféreningar med utstéllning och infomaterial i entréhallen pa Karolinska
universitetssjukhuset i Solna. Fokus var allmént pa séllsynta diagnoser/halsotillstand.




14 mars: Webbinarium om kliniska studier i forskningssammanhang, arrangerat av EUPATI Sverige.
Iktyosféreningen deltog genom ombudsmannen.

20 april: Riksférbundet Sallsynta diagnosers digitala arsmote. Iktyosforeningen deltog genom
ombudsmannen.

24 april: Ombudsmannen deltog pa region Stockholms regionarsmote 24 april pa Iktyosféreningens
kansli. Stephanie Juran fran Riksforbundet Séllsynta diagnoser berattade om forbundets arbete.

14 maj: Ombudsmannen deltog digitalt i en debatt om bioetiska fragor.

6 september: Tillsammans med Riksférbundet Sallsynta diagnoser besékte ombudsmannen
Myndigheten for Delaktighet (MfD) i deras nya lokaler. De berdttade om myndighetsuppdraget och
arbetet och vi férde en dialog utifran vara olika roller.

2 oktober: Ombudsmannen deltog i digitalt mote, pa inbjudan fran Socialstyrelsen. Motet var en
generell information om villkor och regler kring de olika statsbidragen for civilsamhallet.

19-20 oktober: Riksforbundet Sallsynta diagnosers hostmote for samtliga medlemsforbund inom
riksforbundet. Ombudsmannen deltog.

26 november: Riksfoérbundet Sallsynta diagnoser holl digitalt kvallsmote med sina
medlemsforbund/diagnosférbund, inkl. andra relevanta aktorer, infér remisshantering av
Socialstyrelsens forslag (pa uppdrag av regeringen) om en nationell strategi for sallsynta
diagnoser/halsotillstand. Ombudsmannen deltog i motet.

AVSLUTNING

Ar 2024 har varit ett ganska turbulent verksamhetsar. Ett & som, forutom bra och viktiga aktiviteter
inom och utom féreningen, inneburit borjan pa en ndédvandig forandringsprocess for
Iktyosféreningen. Den férandringen kommer succesivt genomforas nésta ar. Under rubrikerna
Foreningshelgen och arsmotet och Extra medlemsmotet i verksamhetsberattelsen har vi beskrivit
huvudproblemet som under aret uppstatt for oss, samt konsekvenser och fordandringar vi kommer
gora. Pengar &r inte allt i en idéburen medlemsstyrd organisation, men det underlattar valdigt
mycket att kunna planera och genomfora viktiga aktiviteter nar det finns ekonomi i ryggen for dessa.
Eftersom lktyosforeningen ar sa viktig for manga vill vi absolut driva féreningen vidare och vi gor det
med tillforsikt och framtidstro.

Det finns en mojlighet i statsbidragsforordningen att ansdka om bidraget utifran s.k. synnerliga skal,
som ocksa har sina speciella villkor, om en organisation inte uppfyller alla grundvillkor i férordningen.
Har vill vi tillagga att hela utformningen av statsbidragsférordningen starkt missgynnar de sma, och
inte minst sallsynta, funktionshinderorganisationerna. Vi har det mycket svart, fér vissa ar det helt
omojligt, att bygga upp och behalla en férenings- och verksamhetsstruktur éver tid i linje med
villkoren. Férordningen som beslut fattas pa ar orattvis och ojamlik och det dr hég tid fér en
forandring som omfattar alla organisationer, oavsett storlek!

Sandbyberg i april 2025

rve Beatrice Larsson Evelina Malmborg
Ordférande Ledamot Ledamot

Barbro Salgstrom Veronica Ivarsson
Ledamot Ledamot
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