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Vérvirmen dr hér igen och i
skrivande stund har jag redan sett
tva fjarilar! Och just idag ar det
exakt en méanad kvar till svenska
EB-DAGEN, som vi fran och med
i ar kommer att fira i arets femte
manad (bokstaven E 4r nummer 5 i
alfabetet), den andra dagen (B=2),
med andra ord 2/5. Vi hoppas att
manga med oss vill hjilpa till att
o6ka kunskapen om EB genom var
kampanj "visa sommarna” - mer
om detta hittar du pa f6ljande sida.
Har vi tur hinner kanske var nya
fjarilsprodukt bli klar tills dess.
Det blir ett kuddfodral med Malin
Ekungers fantastiska “ordfjéril” i
blandade farger mot vit botten,
som vi tror kommer att silja lika
bra som tygkasse, armbandet och
var lilla fjarilsprodukt. Hall utkik
pa hemsidan for att se nar den
lanseras! Kom gédrna med forslag
pa nya produkter, sa

EB loppet 9 september

undersoker vi
mdjligheten att producera!

Som ny ordférande ser jag nu fram
emot tva ar fyllda av fortsatt ideellt
arbete i denna viktiga forening.
Stort tack for fértroendet.

Malin Netz

JEB-non Herlitz, mamma till
David 8 ar (EB-fri), boendes i
Barkarby utanfér Stockholm

Visa sommarna, EB dagen - 2 ma)

Styrelsens livemOte oktober
Internationell kongress 2¢-26 hovember
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Tisdagen den 2 maj ar det aterigen dags for EB dagen!
EB dagen ir en dag da vi uppmirksammar EB lite extra

och sprider information om EB.

Precis som forra aret kommer vi att genomféra kampanjen #Visasom-
marna. Etiketter och sémmar kan skada den kansliga huden pa nagon
som har med EB, ofta far etiketter klippas bort eller klader viandas ut
och in for att forhindra uppkomst av blasor och sar. Pa EB dagen bar vi
kladerna ut och in for att visa hur kdnslig huden ar pa nagon med EB.
Sa har gor du for att delta: Vand kladerna ut och in, ta en bild och lagg
ut bilden pa Facebook, Instagram eller Twitter med hashtaggen
#VisasOmmarna.

Be dven kollegor eller klasskamrater att delta!

Pa hemsidan www.ebforeningen.se finns en flyer om dagen som man
kan skriva ut och satta upp pa anslagstavlor eller maila till vdnner och
kollegor. #Visa sémmarna finns dven pa Facebook - s6k pa visa s6m-
marna sa hittar du alla inlagg med #Visasommarna.



I manga ar har jag funderat pa att gora
nagot for att uppmarksamma EB och
for att sprida information om sjukdo-
men. Efter en del funderingar sa kom
jag fram till att jag ville arrangera ett
valgorenhetslopp. Ambitionen &r att det
skall bli ett aterkommande event varje
ar. Tillsammans med min bror borjade
vi skissa pa var, nar och pa vilket satt. |
ar kommer loppet ga runt omkring var
vackra natur vid Kasjon i Partille den 9
september kl 11.00. Sista anmalningsdag
ar 3 augusti.

Ambitionen &r att alla stora som sma,
yngre som aldre skall kunna komma
och antingen ga eller springa nagon av
strackorna 3,1km eller 10,5km. Loppet
ar helt prestigelost och ingen tidtagning
kommer att ske.

Vi kom fram till ganska snabbt att vi ville
na ut inte bara under sjélva loppet utan
aven efter loppet. | och med det be-
slutade vi oss att ha en funktionstroja
precis som midnattsloppet. Alla som
anmaler sig till loppet far en troja. | och
med tréjan sa kommer vi kunna sprida
information om EB, dessutom sa kom-
mer vara mycket viktiga sponsorer synas
i ett sammanhang som verkligen gor
skillnad.
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Vi har inga vinstintressen utan anmal-
ningsavgifterna och sponsorintakterna
kommer ga oavkortat till EB-forskning.
Vi har marknadsfort loppet pa social
medier som instagram med #eblop-

pet och pa facebook i det offentliga
evenemanget EB-loppet samt genom

min hemsida http://www.darkotill-
dal.se/eb-loppet/ dar man hittar alla

information om hur man anmaler sig.
Information och Nyheter kommer
kontinuerlig laggs ut pa Facebook eve-
nemanget EB-loppet.

Sprid garna information om loppet till
slakt, vdnner och arbetskamrater genom
att dela lanken till hemsidan och evene-
manget pa Facebook.

Varmt vialkomna!
mvh/Darko Tilldal (pappa till Natalie)
och Daniel Pintaric (farbror till Natalie)




DEBRA Forbundet | samarbete med MEDFOUR

Unikt erbjudande fér DEBRA medlemmar
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EB fonden

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

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

Blankett for ansékan och mer information om
hur du ansoker hittar du pa hemsidan:
www.ebforeningen.se
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Presentation av nya styrelse-
medlemmar

Jag heter Martina Mellin och ar sedan érs-
motet 2017 kassor. Forsta gangen jag horde
talas om EB var 1989 nir jag larde kdnna var
ordférande Malin. Jag har varit stddmedlem i
mdnga dr men nu ar jag redo att engagera mig
i styrelsearbetet och ska gora mitt basta for

att halla ordning pa foreningens ekonomi. Jag
bor i Stockholm och arbetar till vardags som
torlagsredaktor.

Mitt namn ér Jennifer Rehnstedt och jag har
EB simplex. Jag dr typen av person som gillar
att sjunga i duschen och att fa folk att skratta.
Att tacka ja till rollen som suppleant kdndes
helt ritt och nu ser jag fram emot att forsoka
gora nytta i styrelsen.

Ruth Winblad en bakgrund som
sjukskoterska. Jobbar numera med klinisk
utveckling och utbildning pa Ferris (foretaget
som tillverkar PolyMem). Det medfor en hel
del resor framst i Europa och Mellanostern da
jag alltid tar tillféllet i akt att informera om EB
och DEBRA.
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Arets arsmoteshelg inleddes med
ett studiebesok pa Molnlycke
Healthcares huvudkontor i
Gamlestan, Goteborg. Vi bjods pa
fika och efter det holl Daniel Berger
en foreldsning for oss ddr han
berittade om Mdlnlyckes historia.
Visste du att orten Moélnlycke éar
uppkallad efter foretaget? Man har
7500 anstéllda over hela virlden
varav c:a 500 arbetar i Géteborg.
Av de 500 personerna arbetar 229
med forskning och utveckling. 66%
av foretagets anstéllda ar kvinnor.

Mepitel lanserades 1989 och det
var det forsta forbandet med
vidhaftande siliconyta. Det var
Tomas Fabo som kokade ihop
denna nymodighet hemma i sitt
kok efter att ha hittat en burk med
en kladdig massa som han tog med

-

sig hem for att experimentera (det
var silicon i burken). Han tog en
nylonstrumpa frén sin fru som han
spande Over en ram for att sedan
stryka pa silicon. Han stoppade in
detta i ugnen och vips hade han
skapat grunden till det som blev
Safetacforbandet Mepitel.

Efter forelasningen fick vi en
rundtur i labbet vilket var valdigt
spannande. Vi fick t.ex. veta hur
Moélnlycke arbetar nér de testar
forbandens uppsugningsformaga,
vidhiftning samt olika materials
héllbarhet. Man testar inte bara
sina egna produkter utan gor dven
jamforelser med konkurrerande
forband. Kanske ser tva forband
med blotta 6gat likadana ut men
ndr man testar sa kan det skilja val-
digt mycket pa andningsférmaéga,



oo

uppsugningsformaga och vidhaft-  oss att fa titta in i labbet och fa all

ning. Plotsligt kan man se att det bakgrund till hur man forskar och
dyrare forbandet anda lonar sig i utvecklar dagens moderna forband.
langden da det kan sitta ménga fler =~ Tack Moélnlycke for att ni tog emot
dagar dn konkurrerande marke. oss och visade oss runt si generdst!

Det var valdigt spannande for Jenny Tilldal




Jag anldnde redan pa torsdag
kvill, eftersom resan ner fran
Luled skulle ha tagit stor del av
dagen. Flygbussen fran Landvetter
in till Centralstationen tog ca

30 minuter. Nar jag klev ut ur
bussen, var det i stort sett bara
att ga rakt 6ver vagen, sa kunde
jag kliva in i foaljen pa Scandic
Europa. Rummet var frascht,
hotellfrukosten var god och hade
mycket att vélja pa. Ett plus for
de som hade problem med att ga
langre striackor, dr att det 1ag mitt
i smeten, nira till centrum och
lokala fairdmedel(buss, sparvagn)

Fredag efter lunch, tog jag mig
med hjélp av sparvagn till hallplats
Gamlestan. Efter 5 minuters
promenad var jag framme hos
Mélnlycke Healthcare.

Pa kvillen at vi en gemensam
middag tillsammans med de
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medlemmar som kunde. Det ér
alltid lika trevligt och givande att
utbyta erfarenheter och fa tips och
rad.

Arsmétet

Darko Tilldal berattade om EB-
loppet som han och hans bror
planerar. Detta gar av stapeln den
9 september i Késjon Partille 2017.
Alla intdkter gar oavkortat till
forskning om EB

P& Facebook kan man soka pa EB-
loppet, dér star information om
loppet.

MHC Mdlnlycke berittar om
plaster, silicon och behov. Hur
anvander konsumenterna
produkterna, vilka behov/problem
bor 19sas?

Mia berittade om Debra
International, att det startades upp
i England Hon berittade vad de
gor, vilka grupper hon sitter med



i, vad hennes uppdrag ar samt vad
EBWB gor for de lander som inte
har Debra. Manga ar fattiga och far
inte den hjélp de behover, det kan
till exempel bero pa religion, dér
ménniskorna tex tror att barnet ar
utsatt for djavulen.

Man kan ga in pa deras hemsida
lasa om deras uppdrag:
www.debra-international.org
Foretag som visar sina produkter
Molnlycke Healthcare
CaperoMedicak, capero.se
PartnerMed, partnermed.no
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Efter arsmotet hade den nya

styrelsen ett konstituerande mate.
/Ulrika Kallin
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PRODUKTBLAD
Trio Elite spray 50 ml
Haftborttagning 100% silikon

Artikelnr: TR201
Varunummer: 736320

Nar du behover avldagsna ditt bandage snabbt, smartfritt & enkelt.
Framtidens haftborttagning helt i silikon har anlant! En helt ny formulering av
silikon ar framtagen med anvandaren i fokus. Trio Elite® kdnns inte kall nar den
kommer i kontakt med huden. Nar du sprayar i valfri vinkel, upptacker du att
Trio Elite® har en kontrollerad och direkt sprayning. Detta innebér att den varar
langre!

En bra kontakt mellan hud & bandage kan ibland vara avgérande. Darfor kan
ett starkt haftamne kravas, som kan orsaka obehag, smarta och hudskador
vid avlagsnande av bandage. Trio Elite® kan avldgsna daven mycket starka
haftamnen snabbt & effektivt.

Den nya teknologin, helt i silikon, avlagsnar forband, tejp och fixering utan att
skada huden. Trio Elite® ar allergifri och kan sprayas i valfri vinkel.

e Svider inte, inte heller pa skadad hud*

e Lossar haftdimnen snabbt

e Kan sprayas i valfri vinkel

e Kontrollerad och direkt sprayning for langre anvandning
e Paverkar inte haftformagan hos nasta bandage/férband
e Torkar pa sekunder

e Innehaller inga cykliska silikoner
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Anvandarinstruktion
Nagra sekunder efter en enkel spraydusch med Trio Elite® spray mellan
hud och bandage lossar bandaget helt utan smarta. Vid behov upprepa

sprayningen om storre férband skall avlagsnas. Flaskans sinnrika bag-in-can-
konstruktion gor att flaskan toms helt.

Trio Elite spray drivs helt av luft, genom den s k bag-in-can-funktionen. Nar
man sprayar trycks pasen inuti flaskan ihop av luften, detta medfor att flaskan
toms helt och hallet. Produkten dr CE-maérkt, innehaller 100% silikon och har
en hallbarhet pa 4 ar. | varje férpackning finns en bipacksedel.

“Jag har testat Trio Elite spray ndir jag lossar férband pG min dotter. Aven
de gdnger férbandet fastnat rejilt sa fungerar det vildigt bra att lossa dem
med Trio Elite spray” - Jenny Tilldal

capero.se
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% Innehaller inga cylkdiska sililaner
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Bestiliningsinformation

Besdk oss garna pd Facebook!

CAPERO MEDICAL AB Q40-410713 fio WWW.CApero.se
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Verksamhetsberittelse 2016
Vi summerar ar 2016 i Goteborg, valkomna till min hemstad! Har nedan berit-
tar jag lite kort om vad styrelsen gjort under aret som gick men allt finns som
vanligt samlat i Verksamhetsberittelsen ldngre fram i haftet.

Arsméte med 6vernattning hélls ar 2016 i Stockholm efter att det
planerade vinterlagret blev installt pga for fa anmalda. | hdstas deltog
Mia i Debra Internationals kongress som hdlls i Zagreb, Kroatien. Vi val-
de att enbart skicka Mia denna gang (Mia &r styrelsemedlem i Debra Interna-
tional) for att halla kostnaderna nere infor ar 2017 dé kongressen halls pa Nya
Zeeland och resekostnaderna okar.

Styrelsens livemate holls i Oslo i samband med Debra Norges arsmoéte och
25-drsfirande. Vi bjod ocksa in vara medlemmar att deltaga och en familj valde
att komma. Det var en mycket trevlig helg och styrelsen skissade bland annat
vidare pa strategier infor nasta EB-dag den 2/5 under vart livemoéte. Vi hade
ocksa Nordiskt mote med véra kollegor fran Norge, Finland och Danmark
samma helg. Gladjande besked var att Danmark ér i uppstartsfasen av Debra
Danmark som legat pa is i flera ar, vi 6nskar dem ett varmt lycka till!

Visitkort med kortare information om EB togs fram och distribuerades ut i
samband med att foretaget MedPre gjorde ett utskick med varuprov. Vi passade
ocksa pa att sticka ner var nyuppdaterade informationsfolder "Att leva med EB”
i kuvertet.

Jag har efter manga ér i styrelsen varav 3 ar som ordférande bestimt mig for att
slappa ordforandeklubban for att ldgga mer tid pa familj och privatliv. Det har
varit valdigt givande och roliga ar med styrelsearbetet och jag rekommenderar
alla som &r det minsta nyfikna att testa pa det.

Jag hoppas precis som tidigare att moéta dig och alla andra medlemmar pa fram-
tida arsmoten, lager och dylikt med EB Foreningen!

Med vinliga hilsningar Jenny Tilldal

Antal styrelsemdten: 9st

Antal medlemmar per 2016-12-31: 375st

Genomforda aktiviteter, inklusive media:

«  Arsmétet hélls i Stockholm, totalt deltog 16 personer pa arsmotet.

o Mote med Debra Norge, Debra Finland samt blivande Debra Danmark
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holls under hosten i samband med Debra Norges arsmoteshelg.

Tvé stycken debra-blad gavs ut.

Deltagande vid internationella kongressen i Zagreb via Mia Werkentoft.
Facebookgruppen EB-foreningen / Debra Sweden anvéindes for att dela
information och diverse ldnkar.

Hemsidan underholls under aret.

EB-dagen och #visasommarna arrangerades for forsta gangen den 22/4.
Fortsatt forsaljning av tygkassar, pins, nyckelringar och armband.
Mojligheten att skdnka pengar till forskning via SMS-gavor har behéllits och
spridits bland annat via féreningens Facebooksida samt privata Instagram-
och Twitterkonton.

Under EB awareness week spreds lankar, info om produkter vi sdljer, upp-
muntran att skanka via SMS samt diverse EB-information via foreningens
blogg och Facebook samt via privata Instagram- och Twitterkonton.
Foldern "Att leva med EB” samt informativa EB-visitkort distribuerades i
samband med MedPre’s utskick av varuprov.

Foldrarna "Epidermolysis Bullosa, EB - en hjdlp i vardagen” och "Att leva
med EB” har skickats ut till sjukhuspersonal och medlemmar som efterfra-
gat dem.

Foreningen skédnkte i december c:a 50.000:- till Debra Internationals arbete
”EB without borders” som hjalper méanniskor med EB i de lander som sak-
nar fungerande Debra Forening eller motsvarande.

Foreningen skédnkte ocksa c:a 1.000:- till familj i Indien som behdvde ekono-
miskt stod for att ta sig till ldkare som behandlar EB.

Foreningen stottade Agrenska i deras arbete att bjuda in till familjevistelse
samt foresla foredragshéllare mm. Dessvirre sokte endast tvd familjer vilket
ledde till att familjevistelsen stalldes in.

EB Foreningen representerades av Malin Netz och Mia Werkentoft pa Sall-
synta diagnosers arsmote i april samt hostmote i oktober.

Iwona Hoglund skrev om sonen Gaston och EB i Lakartidningen.

Jenny Tilldal skrev informationstext om EB pa Sahlgrenska Sjukhusets web.
Jenny Tilldal foreldste om EB for foretaget PartnerMed (som har férbandet
PolyMem mm)

Jenny Tilldal intervjuades for tidningsartikel i Vésterbottens Kuriren

Malin Ekunger: Holl foreldsning pa Framsteget i Boras.

Ulrika Kallin: Intervju i P4 Norrbotten om EB och #visasémmarna.

Gavor: Totalsumman av gavor och minnesgavor som kommit in till EB-fonden
ar 31.022:-.
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Ansokningar ur EB-fonden:

En ansokan gillande sjukvirdande behandling och en ansékan géllande utrust-
ning till flytt till eget boende inkom till EB-fonden och godkéndes.

EB-kontakt/ovrigt stod och samtal:

Jenny Tilldal: Kontaktférmedling mellan person med EB och férbandstill-
verkare, mailrddgivning till familj i Turkiet, formedlade sjukhuskontakter
till familj fran Australien infor besok i Goteborg, formedlade lokal kontakt
mellan familj och férbandstillverkare, radgivning till Dansk familj med
barn som har Dystrofisk.

Iwona Hoglund: Radgivning till familj med barn som har Simplex.

Malin Netz: Radgett familj med Simplex kring assistansbehov mm till dot-
tern som skulle borja pa dagis.

Annika Hakansson: Rddgivning kring flyktingfamilj med EB i Dalarna, rdd-
givning till person med 6gonproblem (Simplex), radgivning till familj som
torlorat barn med EB.

Verksamhetsplan 2017

Under detta ar ska vi i foreningen fokusera pa foljande aktiviteter:
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Ge ut tva Debrablad

Hitta ett lampligt forsknings-/utvecklingsprojekt att ha som mal att skanka
pengar till vid arsslutet

Genomfora EB-dagen samt EB awareness week

Skicka ut informationsfoldern "EB - en hjilp i vardagen” till nya medlem-

mar och sjukhuspersonal som efterfragar den

Skicka ut informationsbladet "Att leva med EB” till vara medlemmar samt

de som efterfragar det

Underhalla samarbetet med Gendermatosteamet i Uppsala

Underhélla féreningens hemsida och Facebooksida



SEBF/dEBra Sweden

Resultatrakning 2016 (kr)

Foreningens intdkter

Bidrag/gévor

- Sallsynta Diagnoser

- EB-fonden

Forséljning (fjdrilar, armband, nyckelringar, tygkassar)
Medlemsavgifter

Lager

Ovrigt (annonsintikt)

Vinst vid avyttring av rintefond

Summa intakter

Foreningens kostnader

Administration

Inkép

EB-fonden

Debrabladet

EB-kontakt

Internationella kongresser/konferenser
Styrelsen

Lager

Sponsring forskning/utvecklingsprojekt
Ovrigt

Summa kostnader

Arets resultat

Géteborg 2017-01-22

Miriam Falk
Kassor

Resultat 2016

6 000,00
31022,00
19521,00
45 450,00

1 050,00

4500,00

652,73

108 195,73

10313,86
0,00
11000,00
17 841,16
0,00
8813,53
39009,72
1633,47
49 878,94
2937,76

141 428,44

-33232,71

Budget 2016

6 000,00
35 000,00
20 000,00
45 000,00
10 000,00

2 000,00

0,00

118 000,00

10 000,00
10 000,00
10 000,00
17 000,00

5 000,00
10 000,00
20 000,00
25 000,00
50 000,00

5 000,00

162 000,00

-44 000,00



@ Balansrdkning 2016 (kr)
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2016-12-31 2015-12-31
Tiltgéngar
Kassa 0,00 170,00
PlusGiro 4176055-4 521 279,77 24 518,03
PlusGiro 731642-5 0,00 861,00
Lux Rantefond 0,00 523 963,45
Summa tillgédngar 521 279,77 549512,48
Skulder/Upplupen kostnad
Ansdkan EB-fonden
beviljad 2016, utbetalas 2017 5 000,00 0,00
Eget kapital
Ingdende behallning 549 512,48 590 557,25
Arets resultat -33 232,71 -41 044,77
516 279,77 549 512,48
Summa skulder och eget kapital 521 279,77 549512,48

Revisionsberittelse 2016

Undertecknad, utsedd att granska 2016-ars rakenskaper och forvaltning av Svenska

Epidermolysis Bullosa-foreningen/D.E.B.R.A. Sweden, far efter fullgjort uppdrag avge

foljande revisionsberdttelse.

Rékenskaperna ar noggrant forda och férsedda med vederbérliga verifikationer och

Jverensstammer med beslut i styrelsen.

Eftersom revisionen ej ger anledning till ndgra anmarkningar foreslar jag att styrelsen

beviljas ansvarsfrihet fér den tid som revisionen omfattar.

2ol7-02-08 Oras

Datum Ort

Arne Ekunger



Budgetforslag 2017
Intakter
Bidrag Sillsynta Diagnoser 6 000:-
EB-fonden 35 000:-
Forséljning (pins, armband, nyckelringar, 20 000:-
tygkassar)
Medlemsavgifter 45 000:-
Liger 0:-
Ovrigt 2 000:-
Summa 108 000:-
Kostnader
Administration 10 000:-
Inkop 5 000:-
Debrabladet 18 000:-
Liger 0:-
EB-kontakt 2 000:-
EB-fonden 10 000:-
Internationella kongresser/konferenser 25 000:-
Styrelsen, arsmote 30 000:-
Sponsring forskning/utvecklingsprojekt 30 000:-
Ovrigt 3 000:-
Summa 133 000:-
Resultat -25 000:-
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debra

Sverige.

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

Bidrag mottages tacksamt pa

pg 417 60 55 - 4

Skink pengar

till EB f6reningen 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! S6k pa 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




