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Redaktorens rader
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Det hir numret av Debrabladet

ar riktigt internationellt — vi kan
ldsa om sarméissan i Bremen,
internationella kongressen i Zagreb
och métet i Oslo. Som en sdllsynt
diagnos ér det viktigt att jobba
brett och soka samarbete 6ver
landsgranserna. Ensam dr inte
stark i det hdr avseendet, ju mer
vi kan samverka och samordna
vara verksamheter desto mer kan
vi gora. Forhoppningen ér att vi
ska kunna starka vart samarbete i
Norden nu ndr dven Danmark har
fatt igang en EB forening.

Du vet vél om att vi finns pa
Facebook? Sok pa EB foreningen
sd hittar du sidan. Dar lagger vi
upp mycket nytt om forskning
och andra tips. Nar Mia var

i Zagreb filmade hon flera av
forelasningarna och de kan du
ocksa hitta pa var Facebook
grupp under fliken ”Videoklipp”.
Gilla sidan sa far du automatiskt
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uppdateringar fran
0sSs.

Allt mer skickas
over nitet och
vi vill ocksé ha
mdjligheten att digitalt kunna
skicka inbjudningar och annat
som kommer in till féreningen

till er. Darfor uppmanar vi nu er
att skicka in era mail-adresser sa
att vi snabbt och enkelt kan na

er. Meningen &r ocksa att man i
framtiden ska kunna vilja om man
vill ha all information fran oss
digitalt vilket skulle spara mycket
pengar eftersom utskick via posten
ar en allt storre kostnad.

Maila in din adress till:
ebfjarilar@gmail.com

Onskar alla en riktigt GOD JUL
ochett GOTT NYTT AR/

/Malin Ekunger
m_ekunger@hotmail.com

Pa gang i foreningen
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o Arsmote - Goteborg varen 2017
e Visa sOmMmarna - 2 maj 2017
e TIhterhatione| kongress - hOsten 2017



Konferens for sarvard i Bremen

ooooooooooooooooooooooooooooo

I maj fick jag mojligheten att aka
till Bremen fOr att representera
DEBRA International pa EWMA-
konferensen. Det dr en av vérldens
storsta konferens for sarvard.
Direktoren for EWMA har ett
djupt engagemang for EB och
darfor ar DEBRA specialinbjudna
till att ndrvara vid konferensen
varje ar. Utstédllningar blandades
med forelasningar om allt mellan
himmel och jord vad géller
sarvard.

Att nédrvara vid en sa stor konferens
som detta dr viktigt for att kunna

fa upplysa de som arbetar inom
hilsovarden om den komplexitet
som det innebar att behandla en
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EB-patient. Jag hade bland annat
langa samtal med kirurger om
handkirurgi pa EB-patienter och
den vanligaste fragan fran de olika
utstdllarna var saklart vilket det
ultimata forbandet skulle vara for
oss med sjukdomen. Att sjdlv ha
EB var till stor fordel da jag ofta
svarade utav egen erfarenhet, och
att vara s pass informerad av hur
det ser ut runt om i varlden med
sarvard var ocksa till fordel.

Manga nya kontakter skapades och
tydligen gjorde jag ett bra jobb da
direktoéren bjod in mig pa nytt till
nésta konferens som kommer att
hallas i Amsterdam 2017.

/Mia Werkentoft




Mia pa sarmdssan i Bremen dir flera olika sarvards produkter visades upp.

European Wound Management Association (EWMA) dr en europeisk
icke-vinstdrivande paraplyorganisation , som forenar nationella organisa-
tioner inom sarbehandling och grupper med intresse for sdrvard.

Centralt for EWMA dr att stodja genomférandet av tvirvetenskaplig och
kostnadseftektiva sarvard av hog kvalitet. EWMA arbetar {or att nd sina
mal genom att vara en pedagogisk resurs, anordna konferenser, bidra till
internationella projekt for sarbehandling, aktivt stodja genomférandet av
befintlig kunskap inom sarbehandling och ge information om alla aspek-
ter av sarbehandling. Mer information: www.ewma.org
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Vill du testa denna produkt?
Hor i sa fall av dig till Magnus Precht
magnus.precht@medpre.se eller ring 0708-205041
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EB FONDEN

Du vet vil om att du som har EB och dr medlem | EB
foreningen kan séka pengar ur EB fonden?

Exempel pd vad man kan ansoka om via
EB Fonden dr: kurser/ldgevr,
material/hjalpmedel/behandlingar
som inte beviljats medel for av landsting/kommun
och annat som kan sitta lite guldkant pa tillvaron.
Maxbeloppet dr 5000 kr.

Blankett for ansékan och mer information om
hur du ansoker hittar du pé hemsidan:
www.ebforeningen.se




Debra International
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Debra International dr en
paraplyorganisation vars uppgift
ar att fungera som en lank mellan
dess olika medlemmar, forskare,
likemedelsforetag etc. Néstan alla
Debra organisationer runt om i
varlden dr medlemmar i DI och
betalar en medlemsavgift liksom
har rostritt.

Varje manad har vi i styrelsen
moten genom datorn/telefonen
dar vi gar igenom nya hiandelser,
forskningsrapporter, eventuella
forskningsanslag, kommande
internationella konferensens
agenda osv.

Varje dag trillar det in méngder
med mail om ditt och datt som
man maste sitta sig in i. Det kan
vara allt fran att nagon forskare
har kommit pd nagot bra till att
vi fatt en gava. Vihar ocksé olika
arbetsgrupper som vi dr uppdelade
i. Jag ar med i EB without borders
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(EBWB) som arbetar med att
hjdlpa EB-patienter i linder som
inte har en fungerande DEBRA-
organisation eller inte ekonomiska
resurser. I skrivandets stund sitter
jag och mailar med Ritu fran
DEBRA Singapore angaende en
familj i Indien som inte har rad

att dka till lakaren med sitt barn.
Familjen sover pa jordgolv och har
inte tillgdng till rent vatten eller
bandage. Andra arbetsgrupper ar
foundraising och Clinical Praktice
Guidelines.

Att vara en del av DI ar
tidskravande men absolut vart
alla timmar jag skédnker till att
forsoka ena oss alla runt om i
vdarlden med EB. Vissa dr anstillda
av sin huvudorganisation medan
tex jag arbetar helt ideellt. Min
roll i styrelsen dr sekreterare...
och spraket dr engelska... say no
more.../Mia
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Vi vill ha din e-post adress!

For att underlatta spridningen av information
vill vi nu att du meddelar oss din e-post adress.

Foreningen skickar ut tre utskick per post varje ar,
tva nummer av Debrabladet samt kallelse till arsmote
tillsammans med inbetalningskort for medlemsavgift.

Daremellan vill vi enkelt kunna delge er som ar
medlemmar intressanta nyheter inom EB sa darfor
vill vi kunna na er via mail.

Skicka ett mail till oss och skriv din mailadress
samt ditt namn - skriv "Mailadress” i amnesfaltet.

Maila in din e-post adress till:
ebfjarilar@gmail.com

;/ TACK! ' ¢
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Lat inte jamlik vard for sallsynta
diagnoser droja 18 ar till!

ooooooooooooooooooooooooooooo

Vi har just firat Riksforbundet
Séllsynta diagnosers 18-arsdag
och undrat hur framgangsrika vi
ar. Kring detta &mne reflekterar
Elisabeth Wallenius i sitt ordfo-
randebrev i Sillsynta nyheter, nr 5
2016. Hennes slutsats ér att Riks-
forbundet under arens lopp utrét-
tat ganska mycket, vad giller att
uppmérksamma séllsynta diagno-
ser. Men, konstaterar hon, Sverige
ar trots det ett av fem EU-ldnder
som fortfarande inte har nagon na-
tionell plan for séllsynta diagnoser.

Det som finns for sdllsynta diag-
noser i Sverige, beskriver Elisabeth
som “ett lapptdcke med stora hél
och déligt sammansatta bitar. Om
det blir nagon fordndring ar det
tack vare professionella eller ideella
eldsjalar som gor skillnad genom
sitt egna, harda arbete” Men lat det
inte ta ytterligare 18 ar tills de som
har séllsynta diagnoser far ta del av
jamlik vard, ar slutklimmen.

Bland Elisabeths historiska
axplock, som hon presenterade
pa Séllsynta diagnosers hostmote,
sammanfattat i nyhetsbrevet, fanns
forbundets projekt, att Sallsynta
diagnoser paverkat beslutsfatta-

8

ooooooooooooooooooooooooooooo

re och vardgivare, exempelvis i
Almedalen, samarbetet med andra
aktorer och att forbundet myntat
nya begrepp som “diagnosbarare”
och “séllsynt, men inte ovanlig”.

I politikerpanelen, som medver-
kade pa motet, radde total enighet
om vikten av att ta fram en natio-
nell handlingsplan for séllsynta di-
agnoser. Men det framhélls ocksa
att om finansdepartementet ska
vara med pa noterna, maste man
kunna pavisa hur stor samhalls-
vinsten dr i reda pengar, ifall en
sdllsynt handlingsplan genomfors.
Politikerna fragade efter sadana
strikt ekonomiska argument.

Vidare namns bland annat
Séllsynta diagnosers nya medlem-
sundersokning och att de sdllsynta
armbanden fick ett mycket gott
mottagande, ndr de presenterades
pd ett europeiskt mote som arrang-
erades av den internationella sam-
arbetsorganisationen for sillsynta
diagnoser, EURORDIS.

www.sallsyntadiagnoser.se
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Internationella kongressen i Zagreb,
Kroatien 22 - 25 september
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Arets internationella kongress

var i Zagreb, Kroatien. Temat pa
konferensen var team building,
alltsa att fokus lag pa att deltagarna
skulle fa ha tid att knyta kontakt
med varandra for att pa sa sdtt
kunna dela med sig av sina
erfarenheter av EB till varandra.

Det var inte lika manga
forelasningar som det brukar vara
men forskarna visade upp var
forskningen lag i nuldget och de
betonade att det forskas mycket
om EB men att det fortfarande

ar en bit kvar innan man hittat
ratt. Marcell Junktman berattade
om sin forskning som gar ut pa

att man gar genom blodet istallet
for huden. Marcels forskning ar
den jag absolut tror mest pa i
framtiden, men det dr min privata
asikt.

Jag hann inte vara med pa sa
manga foreldsningar da jag mest
satt i olika styrelseméten men det
jag var med pa filmade jag och

de filmerna finns att titta pa nu i
efterhand pa var sida pa facebook -
EB-foreningen/DEBRA Sweden.

Nésta ar i november packar jag
vaskan och reser till Nya Zeeland
for arets internationella konferans.
/Mia Werkentoft




Treasurer

Vice Treasurer Brett Kopelan (USK)
Secretary Mia Werkentoft (Sweden)
Vice Secretary Avril Kennan (Ireland)

Cinzia Pilo (Haly)
Loreto Moore (Chile)
Clemence Fabien (France)
Judith Kristin Asche
Zlatko Kopeck

Ritu Jain

Debra In ] Y
ternationals nya ordforande - Mike Jaega fran Storbritannien
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EB shoppen

,. For att bestélla maila till: ebfjarilar@gmail.com

* & B

Fjarilskasse 50 kr
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Oslo 21-23 oktober

ooooooooooooooooooooooooooooo

Norges Debraférening firade
25 ar och bjéd in sina nordiska
grannar att ndrvara vid deras
arsmoteshelg. Vi bodde centralt
i Oslo pa hotell Thon Opera och
Sverige representerades av totalt 16
personer, 11 vuxna och 5 barn.

Under hela helgen fanns dven ett antal
foretag pa plats och demonstrerade
produkter.

Forsta dagen var det foredrag
fran tidig morgon till sen
eftermiddag och sen bjods det pa
fin treratters middag i hotellets
restaurang. Pa 16rdagen fick vi
lyssna pa nagra nya foredrag och
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sen pa eftermiddagen var det fritt
att gora vad man ville ett tag innan
det var dags for festmaltid pa
hotellet for att fira Debra Norge 25
ar. Vi fick dven prova pad att sjunga
lite pa norska....

Foreldsningarna startade pa
fredag morgon med att Judith
Kristin Asche som ér ordférande
for Debra Norge hélsade alla
valkomna. Hon berittade sen
lite om Debra Norges historia
och deras utveckling under de
25 ar som de nu verkat. Darefter
fick vi en inblick i HELFO
organisationens arbete, HELFO
ar unikt i Norge och dr ett organ
dér jurister och ekonomer bland
annat arbetar for att personer med
kroniska sjukdomar ska fd samma
vard oavsett var i landet de bor.
De tar fram ett antal produkter,
medicinska forbrukningsmaterial
(bandage och salvor tex) och
nédringsprodukter och varje
diagnos far en egen lista 6ver
produkter som ska ticka patientens
medicinska behov. Pd detta sitt ska
brukaren slippa onddiga utgifter
och garanteras kvalitets produkter.
Vill man veta mer om HELFO
besdk www.helfo.no



Kari Ann Bo holl sen ett kort
foredrag om hur det dr att vara
foralder till ett barn med EB. Hon
har sjilv EB och anade ganska
direkt vid hennes sons fodelse att
sonen ocksa hade EB men det tog
lang tid innan diagnosen kom.

Direfter fick vi ett mycket
intressant foredrag av dr Jemina
Mellerio som berittade om alla
aktuella forskningsomraden.
Det ér inte latt att sdtta sig in
i alla olika behandlingar och
forskningsresultat men Jemina
forklarade pa ett enkelt sitt som
dven en lekman kan forstd. Det
finns forskare som forskar om
man kan hindra sjukdomen med
hudtransplantationer, andra

e

Background

&
injicerar fibroblast pa utsatta
omraden pa huden och ytterligare
andra forskar om man kan ga in
via cellerna och korrigera genfelet.
Det finns ocksa de som utvecklar
mediciner och andra som gar via
blodet. Mycket ér pa gang alltsa
och man angriper problemet fran
lite olika hall och Jemina trodde att
en kombination kan vara framtida
16sning. Hon berittade ocksa
att det var forst 1991 som man
identifierade gendefekten men
att man fortfarande inte helt 16st
gatan om hur generna fungerar och
reagerar i en person med EB vilket
forsvarar forskningen. I slutet av
foredraget fick Jemina fragan om
hon trodde att man om 5 ar kunde
bota EB, hon trodde dock att ett
botemedel lag langt in i framtiden

Cell therapy ‘
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stromal cell therapy

Mesenchymal
for RDEB: intradermal

Conget et al. Cytotherapy 2010; 12:429-31

Bilderna visar tva olika forskningsmetoder som just nu provas pa EB patienter
med gott resultat.
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men att man definitivt kommer att
kunna férhindra och lindra mycket
mer dn man kan idag om 5 eller 10
ar.

Efter lunch fick vi lyssna pa
Jacqueline Denyer, en brittisk
sjukskoterska som har lang
erfarenhet av att arbeta med EB.
Hon har en enorm kompetens och
berittade engagerat och kunnigt
om alla olika typer av EB som hon
stott pa under sitt yrkesliv. Hon
gav ett antal virdefulla tips pa
omlédggningar och behandlingar
som hon rekommenderade. Hon
informerade dven om de senaste
sifforna om hur manga som
drabbas av EB: 1 av 50 000 ar
drabbad av en mild form av EB
och 1 av 175 000 har en svér form
av EB, vilket jag tyckte 1t som ratt
manga.

Direfter fick vi en inblick i
Anne-Marit Hansens liv. Anna-
Marit har drabbats enormt hart
av EB genom aren men med
sin positiva instdllning och sin
enorma kdmparglod ar hon en
forebild for manga. Jag som ként
Anne-Marit i manga ar vet hur
genuint varm och fantastisk hon
ar och under sitt féredrag rérde

&
hon oss alla med sin enorma
styrka och harliga instéllning till
livet med EB. Jag tror inte ett 6ga
var torrt efter hennes anforande
dér hon frikostigt bjod in oss i
hennes vardagsliv med assistenter,
omlaggningar och smarta blandat
med fartfyllda dventyr.

Lordagen borjade med ett
foredrag om Smarta och klada som
en farmaceut frén ett apotek holl.
Hon papekade hur viktigt det ér att
man har en stressfri miljo med god
somn, mat och dryck for att halla
smartan i schack. Liksom flera
andra foreldsare visade hon pé hur
man genom avledning kan minska
smartan — det kan vara genom
musik, film eller att man utfor
andra intressen som tar udden
av smirtan for en stund. Vad det
giller kldda sa ska man dven har
undvika stress. Andra saker som
forvarrar klada dr varme, starka
smartstillande tabletter, tval och
lag luftfuktighet.

Andra foreldsaren pa lordagen
pratade om tdnderna och munnen.
Tandldkaren som pratade papekade
vikten av att ha en god relation till
sin tandldkare, att man tidigt i livet
tar kontakt med tandvarden och att
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man gar pa regelbundna kontroller.
Allt for att forebygga uppkomsten
av hal och besvir i munnen.

Pé eftermiddagen hade vi ett
mote med representanter fran de
nordiska Debra foreningarna for
att utveckla vart samarbete. Vi
kommer tex att stotta Danmark
som nu dntligen har fatt igdng en
Debra forening. Vi pratade ocksa
om att samordna vissa saker sdsom
inkop av produkter for forsiljning.

Péa sondagen holl vi i styrelsen
vart live-mote ddr idéerna
sprudlade som vanligt nir styrelsen
far mojlighet att traffas och prata.

/Malin Ekunger




Pa lordagen firade vi Debra Norge 25 dr!
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Ordforande har ordet
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I veckan som gick innan detta blad
gick till tryck fick vi besked om

att familjevistelsen pa Agrenska
som brukar hallas c:a var sjétte ar
blivit instélld pa grund av for fa
ansokanden. Trots extra insatser
fran bade Agrenska sjilva, oss i EB
Foreningen och ldkare runt om i
landet sa var det bara tva familjer
som ansokte. Jag funderar pa
samma sdtt som jag gjorde ndr vi
stillde in foreningens vinterldger
tidigare i ar, hur kommer det sig
att familjer inte langre ar lika
intresserade av att traffas?

Jag minns med varme forsta
gangen jag sjalv och min familj
deltog i EB Foreningens lager.
Natalie var drygt ett &r gammal

och vi fick for forsta gangen triffa
andra familjer som levde med
liknande utmaningar som oss
sjalva. Vi fick varuprover och en hel
del information som var ny for oss
och vi f6ljde d&ven med pa en utflykt
och en galamiddag som féreningen
anordnade. Men framfor allt kunde
vi sitta ner och bara prata av oss

lite med andra familjer som visste
precis hur det kan vara att brottas
med allt runt EB. Det var s& skont
att omges med personer som

18
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forstar varfor min dotter ar tickt
fran topp till ta, som forstar att vi
kunde bli en halvtimma sena till

en maltid pa grund av utdragen
omldggning, som dessutom faktiskt
kunde ge mig handfasta tips pa
alternativ omldggningsmetod eller
klippteknik. Ingen som fragar

om det inte vaxer bort och sedan
rundar av med “jaha, men vi far
hoppas det blir battre snart da”. Det
var sa befriande!

Samma host deltog vi ocksa i
Agrenskas veckovistelse och det
var verkligen en helt suverdn
vecka! Vi traffade ytterligare nagra
nya familjer som vi inte kidnde
sedan tidigare, vi fick djupgaende
information om EB ur flera olika
vinklar och personal frin forskolan
kunde samtidigt ga en utbildning
kring EB. Vara barn hade en riktig
toppenvecka de med och ville inte
dka hem pa fredagen! Vi hade

for forsta gangen sedan dottern
téddes varit barnfria nagra timmar
i stoten eftersom Agrenska har
personal med specialistkompetens
som tar hand om barnen. Jag och
maken fick tillsammans ga ivig pa
foreldsningar, ta in all information
gemensamt och mojlighet att



diskutera och stdlla fragor. Natalie
som bara var 1,5 ar gammal satt pa
min hoft pa kvillen och tittade pa
ndr en annan familj la om ett sar
pé deras lilla pojk som var ett &r
dldre d4n henne. Hennes 6gon var
stora som tefat och hon bara s6g in
detta. Jag kinde dér och da att nu
forstar hon att det finns fler som ér
som hon, hon fick leka med andra
barn som ocksa var kinsliga och
hon fick se att de ocksa hade sar.
Det var oerhort vérdefullt!

Nu dr ndrmar sig Natalie 8ar och
det enda hon pratar om ar hur
jobbigt det dr att vara annorlunda.
”Varfor ar det bara jag som maste
ha EB?” fragar hon gang pa gang
och jag svarar varje gdng att hon
ar inte ensam. Hon tycker det ér
sd himla orittvist att hon dr den
enda pé skolan med forband, som
aker rullstol pa utflykterna, som
inte kan delta i gymnastiken eller
utelekarna pa rasterna pa samma
villkor. Hon skulle verkligen ma

bra av att fa traffa andra med EB nu

for att inte bara far hora av mig att
det finns fler.

I dagens samhille gar allt snabbt
och vi hittar mycket information
via internet, vi hittar andra i
samma situation och vi utbyter

B

erfarenheter via sa kallade “sociala
medier”. Jag hoppas dock att vi inte
tappar det traditionella sociala,

det vill séga att faktiskt mota
manniskor IRL (= in real life)!

Nej nu ska jag ta och ringa en
gammal vdan som jag inte pratat
med pa jattelange! Visst har vi
skrivit till varandra pa nitet

och checkat av ldget och jag ser
henne posta bilder pa familjen.
Men nir pratade vi pa telefon sist
egentligen? Jag minns inte ens, sa
det ar hog tid!

God Jul och Gott Nytt Ar,
ta hand dig, familjen och dina
vanner!

Varma hilsningar
Jenny Tilldal
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Sverige.

Debrabladet ges ut av
svenska Debra-foreningen.
www.ebforeningen.se

Bidrag mottages tacksamt pa

pg 417 60 55 - 4

Skink pengar

till EB féreningen via sms-gava!

For att skinka 50 kr,
skriv foljande text: debra 50

for att skinka 100 kr skriver du debra 100
och for att skinka 300 kr skriver du debra 300.

Skicka ditt sms till 72672.
TACK!

Gilla oss pa Facebook! Sok pé EB foreningen
for att hitta oss.

Har du ny adress?

Glom inte att meddela din nya adress till var medlemsansvarige:
Annika Hakansson tel: 076-2247246 mail: annikaonkan@hotmail.com




