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Redaktorens rader

ooooooooooooooooooooooooooooo

Eldsjélar kan man aldrig fa for
manga av. I detta nummer far ni
mota tva kvinnor som verkligen
brinner for sina arbeten, Agneta
som under flera ar rest runt om-
kring i landet och informerat om
EB i sin roll som sjukskdterska och
Ruth som reser jorden runt och
traffar EB-drabbade pa de mest
avldgsna platser i virlden. Bada
har gjort och gor en stor insats for
EB-drabbade och bada ar oerhort
kunniga och engagerade.

Efter att ha spenderat en helg
tillsammans med styrelsen for

oooooooooooooo

eb-foren-
ingen kdnns
det som att
aven vi alla ar
sma eldsjalar som

brinner for vart uppdrag vilket
kénns harligt och positivt for hela
foreningen!

Mycket dr pé gang nésta ar och i
detta nummer kan du bland annat
lasa om Sallsynta dagen 29 februa-
ri, EB-dagen 22 april och nista érs
lager.

/Malin Ekunger
m_ekunger@hotmail.com

Lager 2016 och arsmote

ooooooooooooooooooooooooooooo

ooooooooooooooooooooooooooooo

Ndsta dr dr det dags for EB-Idger! Boka datumet
redan nu i din kalender sa att du séikert kan delta!

7- 10 april, pa Pite Havsbad.

Pa Pite havsbad finns fullt med aktiviteter sasom
aventyrsgolf, bowling, dventyrsbad med mera.

Arsmétet halls i samband med lagret och
inbjudan och mer information kommer skickas
ut till alla medlemmar efter arsskiftet i ett

separat utskick.




Sadllsyntas hostmote

Veckoslutet 17-18 oktober 2015
hade Riksférbundet Séllsynta di-
agnoser sitt hostmote i Stockholm,
EB foreningen representerades av
Malin Nezt.

Jonas Bergstrom fran Socialsty-
relsen, som ansvarar for det sall-
synta omradet, berdttade om det
nationella ldget och nagot om hur
resonemangen gér kring framti-
den. Just nu arbetar Jonas med en
utredning som ska rapporteras till
Socialdepartementet i var.

Dérefter blev det ett mastigt
informationsblock om vad som &r
pa gang i Riksforbundet. Vart att
ndmna dr det nyss avslutade Regi-
onala projektet som skapat regio-
nala brukarnatverk i sex sjukvards-
regioner, det pdgaende projektet
om dvergangen fran barn- till
vuxensjukvard och den stundande
Séllsynta dagen 2016 med filmfes-
tival och konferens den 29 februari
och 1 mars 2016. Medlemmar och
andra uppmanas nominera kandi-
dater till det Sdllsynta priset som
delas ut i samband med Sillsynta
dagen.

Sondagen inleddes av Dag
Strom, fran Myndigheten for
vardanalys. Dag presenterade

rapporten “Sjukt engagerad”, som
handlar om ldget for patient- och
funktionshindersrorelsen i Sverige.
Patientorganisationerna, men inte
minst staten, har utmaningar i att
hantera de nya sitt vi organiserar
oss pa. Darefter f6ljde ett intensivt
pass, da vi delade upp oss i tva
halvor. Ena halvan féljde med Stig
Jandrén som berikade deltagarnas
kunskaper om Sillsynta diagnosers
medlemssystem. Det dr ett viktigt
verktyg for att Riksférbundet ska
kunna kommunicera med sina
medlemmar, samt ocksa kunna
féormedla medlemmarnas tankar
och asikter till omviarlden.Den an-
dra halvan diskuterade féreningsliv
i mindre grupper. Dag Strom hade
gett en bra grund for det samtalet,
och det angeldgna utbytet mellan
sma och storre foreningar, gamla
och nya medlemmar, blev till ett
kreativt brus i salen.

Utférligare minnesanteckningar
och nomineringstext till Sallsyn-
ta priset 2016 kommer snart att
publiceras har pa Riksforbundets
webplats.

Mer information:
www.sallsyntadiagnoser.se



Sallsynta dagen 29 februari 2016
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Vinnare av jubileums t-shirts i forra numrets tivling blev:
Johan Sverin - Saltsjo-Boo, Anita Ekunger - Hokerum,
Ulrika Pehrsson — Skévde och Martina Melin - Stockholm
Grattis!
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Agneta Ganemo berattar om sitt jobb

Jag har blivit tillfragad om jag kan
beritta lite om hur jag formedlar
kunskapen om EB vidare till sjuk-
varden. Tack for det, det gor jag
girna. Forutom att jag 4r docent

i dermatologi och sjukskoterska
med flera vidareutbildningar, sé ar
jag ocksa foralder till tva, numera
vuxna barn, med en annan svar
medfédd hudsjukdom, namligen
iktyos. Jag har forskat i mer én 20
ar inom dermatologi och framst
om iktyossjukdomarna och ar-
betat pa hudkliniken i Malmo i

12 &r. Samtidigt som detta arbete
pagatt sa har jag varit delaktig i tva
olika specialistgrupper for arftliga
sallsynta hudsjukdomar, Uppsala i
15 ar och Lund i 3 ar. Genom detta
arbete har jag traffat manga med
olika former av EB och har haft
férménen att folja nagra av barnen
under en kortare eller langre tid.

Jag ser det som mycket viktigt
att formedla kunskapen om olika
sillsynta hudsjukdomar vidare och
haller manga féreldsningar i dmnet
for olika personalgrupper. Jag reser
kors o tvdrs 6ver landet och sparar
inget tillfélle att sdga nagra ord om
EB och iktyos ndr tillfille ges. I
host har en andra upplaga av bok-

en “pediatrisk omvérdnad” kom-
mit ut och i mitt hudkapitel skriver
jag nagra rader om EB. Det finns
aven med i "Omvérdnadens grun-
der” som alla sjukskoterskestude-
rande laser. Sa numera kan inte
varken blivande sjukskdterskor
eller blivande barnsjukskoterskor
sdga att dom aldrig hort talas om
EB. Har dom bara last hudkapitlet i
kurslitteraturen sa finns det med.

I varas hade jag en hogskolekurs
15 Hp, i Stockholm for 40 sjuksko-
terskor som alla arbetar pa nagon
av Sveriges hudkliniker. Ett par
lektionstimmar handlade om érft-
liga sdllsynta hudsjukdomar, precis
som i den pagaende kursen for
hudterapeuter. I host har jag dven
foreldst i amnet for all personal pa
en hudklinik i norra Sverige och
for blivande fotterapeuter.

Nu skall jag snart lamna dver
till andra pa grund av aldern, men
innan dess sa bad hudkliniken i
Malmé mig att gora en kurs for all
personal ddr jag formedlar vidare
mina kunskaper bade teoretiskt
och praktiskt om barn med hud-
sjukdomar, med ett sédrskilt fokus



pa omhéndertagande av barn med
EB och iktyos. Sa i den kursen som
vardpersonalen och blivande spe-
cialistldkarna pa hudkliniken gér
for mig just nu, omfattar fyra dagar
dér EB har storst fokus. Detta
tycker jag ér s viktigt att lyfta upp,
sd kursen kommer att innehalla sa
ménga delar som mdjligt om EB.
Det hiar kommer vi att ta upp: Jag
ger en grundlig inledning om vad
EB ér och de olika formerna av
EB. En dietist férmedlar sin erfa-
renhet och vikten av att en dietist
ar inkopplad. Komplikationer vid
EB, provtagning om man misstan-
ker EB, vad kuratorn kan hjilpa
till med och hur vi hanterar svara
tillstand psykiskt. Utover detta
teoretiskta sa kommer jag att ha
en hel formiddag dar vi diskuterar

omvéardnaden och férbandsligg-
ning. Alla kommer att fa forband
och informationsmaterial samlat i
en plastficka och vi skall praktiskt
fundera pé klippning av forband
och de olika féorbandens beskaffen-
het.

Nair denna kurs ar avklarad
hoppas jag att ingen med EB, var-
ken liten eller stor blir felbehand-

lad med tejper, elektroder, sonder
och fastsittande férband, utan att
béde patient och foraldrar far ett
korrekt omhandertagande och att
vardpersonalen vet vad man skall
gora och siga.

/Agneta Gdnemo




Annons

Till EB-patienter och deras anhoriga

Manga som anvander Keragel mérker
hur huden laker snabbare, att huden ser
friskare ut och risken minskar att nya
blasor uppstar. Den ldkande kraften
beror pa att Keragel innehaller keratin
som stimulerar keratinocyter som i sin
tur producerar flera olika kollagentyper
i underhuden. Det dr just bristen pa
kollagen i underhuden som gér EB-hu-
den extra kinslig. Genom att aterstalla
kollagenbalansen sa laker huden béttre
och blir robustare.

Sedan Keragel introducerades i
Sverige har EB patienter i alla aldrar
provat Keragel - fran barn som dnnu
inte borjat skolan till pensionadrer. Det
finns exempel pa hur alla huvudtyper
av EB-sar har lakt med hjalp av Kera-
gel, men bast resultat har dystrofisk EB
foljt av EB simplex.

Ar huden hel ricker det med att
behandla med KeragelT 1-2 ganger i

veckan. Har det redan bildats ett 6ppet
sar sd anvander man Keragel (utan T).
KeragelT eller Keragel bor ldggas pa
vid varje bandagebyte nér det uppstatt
blasor och sar.

Nir Keragel anvinds i 6ppna sar sa
kan det svida. Detta dr framst ett pro-
blem for de yngsta EB patienterna som
har svart att halla fingrarna borta fran
sar. Ett knep ér att blanda lika delar
Keragel med nagon hudkram som man
tidigare anvant. Keragel T har ocksa
anvéants med framgang pa slemhinnor
i munnen och i underlivet men resul-
taten dr individuella och varierar fran
patient till patient.

MedPre AB hjélper girna till med gra-
tisprover, se annons.

Basta halsningar
Magnus Precht,
MedPre AB

- (4%
keraqe‘ S

L

&
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keragel® och keragel T®

Vill du testa dessa produkter?
Hor i sa fall av dig till Magnus Precht
magnus.precht@medpre.se eller ring 0708-205041

wecager® ¥

MedPre AB

info@medpre.se
www.medpre.se




Utblick i varlden - Ruth berattar

For atta ar sedan borjade jag
arbeta for Ferris Mfg. Corp., ett
Amerikanskt foretag som tillver-
kar PolyMem. Foretagets bak-
grundshistoria fascinerade mig;
grundaren som hette Bob Sessions
var en sjuklig man som tillbringat
merparten av sitt liv pa sjukhus
och inte gétt i vanlig skola. Han var
samtidigt ett geni som utvecklat
produkter som den forsta inope-
rerbar pacemaker och EKG elek-
troder och mycket mer. Dom flesta
uppfinningar sélde han av och blev
tidigt millionér. Det var under en
fisketur i Alaska tillsammans med
en sjukhusdirektor som iden till
PolyMem foddes. Sjukhusdirekto-
ren ville gora studiebesok pa nagra
sjukhus och sag da mangder av
brannskadade barn. Han vinde sig
till Bob och utmanade honom och
sa - "du som dr sa bra pa att upp-
finna saker, kan inte du uppfinna
ett forband som hjélper till att ldka
dessa brannskador och minska
patienternas lidande”. Detta kunde
inte Bob sldppa.... Flera ar och
ungefidr 600 prototyper senare var
PolyMem Kklart. Ett forband som
inte fastnade, som rensade upp
saren, som minskade smarta och
paskyndade lakningen. PolyMem
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ar den enda uppfinningen han inte
salt.

Under min PolyMem utbildning
var en av mina forsta kommentarer
“det hir later som om det skulle
vara ett perfekt forband for EB sér,
har vi nagon erfarenhet av det?”
Svaret var - nej och att det inte var
ett prioritera omrade. Jag kunde
forstas inte slappa detta och sa fort
jag var overtygad om att det som
sas om forbandet verkligen stimde
(och att forbandet inte fastnade)
kontaktade jag EB skoterskorna i
London som visade sig vara villiga
att testa pa bdade barn och vuxna.

Det drojde nagra manader
innan de aterkom, och nér de
gjorde det var de fulla av férund-
ran. PolyMem hade ldkt sar som
varit 6ppna i 10-15 dr, ett sar hade
varit 6ppet i 20 ar och lakt efter
ndgra mdnaders anvindning av
PolyMem. Resten ér historia. Idag
anvéander de PolyMem pa alla ny-
fédda med EB.

Resultaten fran England spor-
rade mig att prata om EB och
informera om Debra for alla vara
distributorer. (Utanfor USA siljs
PolyMem via distributorer, olika
i varje land, hér i Sverige heter



distributoren Partner Med). Oftast
mottes jag av kommentarer som
“nej, vi har ingen EB i vart land.
Debra? Nej, finns inte” Idag kan
jag stolt sdga att de flesta av vara
distributorer har mycket bara
samarbete med dom lokala Debra
kontoren.

De senaste aren har jag haft pri-
vilegiet att besoka ett flertal olika
Debra organisationer i 16 olika
lander, mélet dr att traffa alla.

En sak som ofta slar mig ar hur
priviligierade vi i Sverige och ett
fatal andra vastlander dr. Vi har
tillgang till sjukvard och oftast fria
forband. I manga ldnder har inte
familjerna rad att betala for annat
an valdigt traditionella forband,
om ens det. Da menar jag vanlig
gasvav eller i basta fall vaselin-
kompresser. Vissa har bara rad att
anvédnda flera lager med toalett-
papper och vaselin pa sina sar.

Jag tinkte berétta om ett par

besok som gjort extra stort intryck

pa mig.

Colombia

Tre ar sedan blev jag inbjuden till
Debra Colombia for EB aware-
ness week. Debra Chile var ocksa
inbjudna for att hjélpa till med
bade sjuk och tandvards rad. Det
var en otrolig vecka. Fran atta pa

morgonen till sent pa kvillen var
stillet fullt av EB familjer som fick
traffa sjukgymnast, naringstera-
peut, sjukskoterskor och ldkare,
alla fran Debra Chile. Alla patien-
terna fick vilbehovlig behandling
av tandldkaren samt specialanpas-
sade tandborstar. Fyra patienter
fick ny EB-diagnos av ldkaren. Jag
tillbringade nésta all tid i behand-
lingsrummen dér vi gjorde om-
liggningar med de enkla férband
som fanns tillgédngligt i landet (se
bilder).

Bild 1: Den ena av tva syskon som
bor pa ett barnhem, bigge har EB.
De ligger om varandra med gladpack
eftersom de inte har rad med ndgot
annat.
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Bild 2: Nér sdaren blir
sasiga eller infekterade
klipper de upp en del av
gladpacken och ldgger pa
lite Melolin som de faister
med ny gladpack.

Bild 3: Ett vanligt forband
dr gasvdv impregnerat med
antibiotika och vaselin.

Bild 4: Samma impregne-
rade forband
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Figur 5: Tandldkaren de-
monstrerar en enkel ovning
som skall utforas dagligen
ett par veckor fore ett tand-
lakarbesok for att underldtta
munoppning.

Bild 6: vissa viljer att ldta
sdren torka ut med hjdlp av
talc.

Bild 8: Liliana (Debra Co-
lombia President) jag och en
kdampe.
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Vietnam

Vietnam har ingen Debra organi-
sation, istéllet finns organisatio-
nen Helping Orphans Worldwide
(HOW) som bérjade intressera

sig for EB efter att de for nagra éar
sedan kommit i kontakt med den
forsta patienten. Sedan dess har de
hittat ett trettiotal barn med EB i
Vietnam. HOW arbetar inte enbart
med EB utan dven med utbildning,
hjartsjukvérd, vissa missbildningar
och lepra. Verksamheten finansie-
ras med hjélp av privata donatio-
ner.

Nir det géllde EB hade de fatt
en stor médngd olika forband som
skankts av personer vérlden runt.
Problemet var att de inte riktigt
visste vad de olika forbanden var
bra for. Det forsta jag gjorde nér
jag kom till Vietnam var att ga
igenom étskilliga pasar med for-
band och skriva sma klisterlappar

med information om nar och hur
forbanden skulle anvandas.

Ett besok vi gjorde var hem-

ma hos en pojke med Dystrofisk
EB. Hans mamma hade 6vergivit
honom som nyf6dd och han bodde
nu hos sina morforaldrar. Vi skulle
lamna en del férband, ge lite om-
laggnings och kost rdd samt se hur
han madde.

Pojken satt naken pé en plaststol
under hela vistelsen (nagot som
den andra sjukskoéterskan, en vo-
lontér fran Australien, var mycket
upprord 6ver). Via tolken fick jag
reda pa hur morforaldrarna skotte
honom och vad de anvénde nir
dom donerade produkterna tog
slut.

Jag maste erkdnna att jag dr lite
kluven till det dir med att donera
forband. Ofta vet inte mottagaren
om hur de skall anvindas, ibland

Har sitter vi och pratar om pojkens skotsel. Temperaturen var runt 30 grader
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och det dr gatan man ser i bakgrunden.



byts férbanden for séllan for att fa
dem att ricka ldngre, och det ar

inte helt ovanligt att de sdljs vidare.

Det kidnns som om man borde fo-
kusera pa att hjdlpa dem hitta bra
och billiga lokala alternativ aven
om de oftast inte hiller samma
standard som vi ar vana vid.

Forra veckan var jag i Polen for
att utbilda vér nya Polska distribu-
tor. Pa eftermiddagen holl jag ett
separat mote for inbjudna lakare.
Det visade sig att flera av dem
arbetade med EB.

Det finns en officiell Debra i

Ganghjalpmedel

ooooooooooooooooooooooooooooo

Ett fantastiskt gdnghjalpmedel!!!
For oss som langtar tillbaka till
barnvagnstiden - forst nar man
blev omkringkord sjilv, sen nér
man blev foralder med EB och
insag vilket bra stod man fick

av att ga med vagnen. Nu har

jag istéllet hittat detta alternativ

- Rolser Logic Tour med fyra
hjul. For att den ska fungera

som ganghjalpmedel giller det
att packa den tillrackligt tungt,
annars valter den litt nir man
stodjer sig pa den. Pa sa sitt fyller
den dubbla funktioner - dels

som ganghjalpmedel, dels som
avlastande forvaring vid utflykter!

Polen, vad jag inte visste tidigare
var att det har bildats en alterna-
tiv organisation av fordldrar som
ar missndjda med Debra. Den
gruppen haller pa att vixa sig
ganska stark. Jag lovade att ater-
komma i december f6r en plane-
rad workshop da olika férband
kommer att visas. I Polen kan
ménniskor med EB fa sina férband
gratis, dock bara forbanden som
finns pa en speciell godkand lista.

/Ruth Winblad, Clinical Develop-
ment Manager, Global EB Coordi-
nator. Ferris Mfg. Corp

oooooooooooooooooooooooooooo

hittar du pa www.rolser.nu

/Malin Netz

@
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Ordforande har ordet

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Hosten ér har och jag har nyss
kommit hem fran ett valdigt in-
spirerande mote med styrelsen dar
vi bland annat borjat planera for
nésta ar samt diskuterat strategier
kring vart arbete. Det kidnns harligt
att traffa hela detta engagerade
ging och jag hoppas att du som
medlem kommer att fa nytta av
det vi planerar for just nu. Det ar
ju t.ex. antligen dags for lager igen
mot slutet av denna vinter och det
lagger vi sjélvklart stort fokus pa
just nu. Sedan tittar vi pa broschy-

EB-dagen 22 april

rer och diverse
annat informa-
tionsmaterial
som Vi tror att
vara medlemmar
kan ha nytta av. Hall utkik pa
varan hemsida!

Jag hoppas vi ses pa vinterldgret
och glom inte att hora av dig till
oss om du har fragor, tankar och
idéer. Vi vill garna hora vad du

tycker! /Jenny Tilldal
jenny.tilldal@gmail.com

Fredagen den 22 april 2016 dr det EB-dagen! Meningen dir att EB-dagen

ska bli ett drligt aterkommande event, en dag med fokus pd EB.

Ndsta dr tdnker vi genomfdra kampanjen "Visa sémmarna” - vilket

innebdr att man bdr kléiderna ut och in fér en dag! Aven mdrken i kicider

och sémmar kan skada den kénsliga huden pd ndgon som har med EB,

etiketter far ofta klippas bort eller kldder vindas ut och in for att férhindra

friktion och skav.

Sa hdr gor du: Vdnd kldderna ut och in, ta en bild och skicka bilden till

Facebook, Instagram eller Twitter med hashtaggen #Visasémmarna.

Be dven kollegor eller klasskamrater att bdra sina kldider ut och in!

Mer information kommer pa hemsidan! www.ebforeningen.se




Rapport fran kongressen i London

oooooooooooooooooooooooooooooo

Forskningsliaget

Professor John McGrath, UK,
berattade utforligt om olika forsk-
ningsprojekt som pagar runtom i
varlden.

Proteinbaserad behandling: gar
ut pa att tillféra det saknade hud-
proteinet direkt i ett svarlakt sar
med hjélp av sa kallade mikronalar
som dr preparerade med proteinet.
Det ger effekt i ungefir sex mana-
der.

Cellbaserad behandling vid
mosaicism: personer med framfor
allt junktional EB har visat sig ha
en blandning av frisk hud och "EB-
hud”; s& kallad mosaicism. Detta
bendmns ocksa som "Natural gene
therapy” da kroppen sjdlv hér har
korrigerat genfelet. Man tar dd
biopsier fran den friska huden och
odlar hudtransplantat i laborato-
rium, som sedan transplanteras
tillbaka pa patienten.

Genbaserad behandling: dven
hér utgar man fran en hudbiopsi,
dir man lokaliserar stamceller, som
sedan injiceras med den saknade
genen (i detta fall collagen 17) och
darefter odlas hudtransplantat
enligt ovan. En annan variant som
provas dr att injicera genkorrige-

oooooooooooooooooooooooooooo

rade fibroblaster - en av byggste-
narna i laderhuden. Problemet
med denna metod dr att den ar
smartsam. En ny metod att inji-
cera fibroblasterna ar dock under
framtagande.

McGrath berittade ocksd om na-
got som kallas HMGBI1-injektioner
som forbittrar sarlikning. Denna
metod lampar sig inte for svara
former av RDEB men kan diaremot
fungera for lindrigare former av
dystrofisk EB samt andra former
av EB och aven for andra svarldkta
sar utover EB-sar. Detta innebar
att metoden kan bli kommersiellt
l6nsam!

Clare Robinsson berittade om
“Debra International research
and clinical translation strategy
2015-2019”. Man vill bland annat
satsa pa att battre forstd EBns olika
mekanismer och forbattra behand-
ling av EB-patienter via forskning.
Debraorganisationer runt om i
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varlden och personer med EB be-
rittar att de vill att man satsar lika
mycket pa att lindra symptomen
som sjukdomen orsakar som att
soka botemedel. Vidare redogjorde
hon for olika forskningsprojekt
som genomforts under de senaste
aren.

Jakub Tolar fran Universitets-
sjukhuset i Minnesota berittade
om benmairgstransplantationer
tor EB-patienter. Han betonade
manga ganger att detta inte ar ett
botemedel utan en behandling,
dock oftast en effektiv behandling.
Av de som soker viljer de ut vilka
som kan fd genomga behandlingen
genom att vdga for och nackdelar
emot varandra. Det dr en fordel
att vara yngre dels for att krop-
pen ldker béttre men ocksa for att
sjukdomen inte hunnit orsaka sa
mycket drrbildningar dnnu. Man
tittar ocksa pd hur allvarlig EB den
som soker har. Ar man for sjuk kan
inte behandlingen genomféras,
dr man mindre sjuk sa viljs man
kanske inte ut pga att andra som
ar sjukare har storre fordel av att
genomgd behandlingen. Av de som
hittills genomgatt benmargstrans-
plantation har tva tredjedelar blivit
markbart bittre. Man har ocksa
haft nagra dodsfall.
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Kliniska guidlines

DI arbetar med att ta fram gui-
delines kring hur man behandlar
EB bist. Avril Kennan berittade
om processen att ta fram guideli-
nes ddr man involverar professi-
onella som gar igenom relevant
litteratur och har dialog med rele-
vanta personer med kunskap inom
omradet. Det dr viktigt att undvika
intressekonflikter for att materialet
ska bli trovardigt, t.ex. kan inte
en forbandstillverkare involveras
i arbetet med guidelines kring
sarbehandling. Det dr en tidskra-
vande och kostsam process varfor
man behover pengar till arbetet.
Just nu finns fardiga guidelines
for Munhalsa, Sarbehandling och
Smaérthantering. Man arbetar for
nédrvarande med Cancerbehand-
ling och Nutrition.

Experiencing life to the full - en
panel med personer med EB be-
rittar om sina erfarenheter

Det var oerhort gripande och
inspirerande att hora de personliga
berittelserna om att leva med EB,
tararna rann... Har en kort sam-
manfattning om tankar som de
delade med sig av. Under uppvéx-
ten dr den psykologiska smértan
mycket svarare att hantera én den
fysiska. Det dr véldigt svért att vara



annorlunda dn sina kompisar och
det dr jobbigt att behova forklara
att man t.ex. inte smittar. Det dr

ofta mycket fokus pa blasor, sér
och hudvard men inte lika mycket
pé sjalvbilden och det psykologis-
ka. Dessa unga personer uppmana-
de oss att vaga narma oss amnet!

Det kan ocksa vara svirt att
passa in i sjdlva EB-sfaren om man
inte har uppenbara svarigheter pga
av sin EB. Vissa kidnde det som att
de ”latsas ha EB” nér de jamforde
sig med andra som har det svarare,
det kdnns som bedrégeri. Varfor
ska vi delas in i fack? Alla kimpar
och alla har sina svarigheter.

Nursing forum

I Nursing forum diskuterades
smarta. Det dr viktigt att kidnna till
att det ér skillnad pé smirta och
smirta. Olika behandlingar fung-

erar pa olika typer av smarta.
Det som fungerar pa sarsmaér-
ta fungerar inte alls pa
nervsmadrta. Det giller alltsd
att forst analysera orsaken till
smdrtan och sedan behandla
den.

Mar man inte bra psykiskt
sa upplevs smartan starkare.
Omvint sa kan man om man
far ordning pé ett valdigt
smartsamt omrade efter detta ma
mycket battre psykiskt.

Om smarta och klada stor
somnen si hanterar man vardagen
mycket samre, alltsd leder en for-
battrad sémn ocksa till en forbatt-
rad psykisk hilsa.

En representant fran Chile
berdttade att man dér just nu testar
att tillfora koppar i olika procent-
satser via en kram direkt pa sar for
att se om sarlakningen forbattras.
En kommentar frén publiken be-
lyste sammanhanget mellan Kop-
par, Zink och Jérn - 6kar man en
av dessa tre kraftigt i en behand-
ling sé kan en av de andra péaverkas
negativt varfor man maste f6lja
upp alla tre nivaerna.

Man berittade ocksa att vuxna
tenderar att vara ovilliga till att
testa nya behandlingsmetoder. Det
kan darfor vara klokt att t.ex. for-
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bereda ett saltbad eller klorinbad
nér patienten kommer pa besok till
sjukhuset. Om de sjélva ser effek-
ten sa ar det storre chans att de
sedan fortsatter behandla sa.

Publiken ndmnde ocksd att nar
man tar fram guidelines &r det
viktigt att tinka pa att man har
valdigt olika forutsittningar i olika
lander runt om i varlden. I vissa

linder har man t.ex. aldrig tillgdng
till badkar utan man duschar istal-
let loss forbanden. Det blir da lite

=

Malin Netz, Mia Werkentoft, Ulrika Kallin

och Jenny Tilldal pa plats i London.
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missvisande om man i en guideline
trycker pé hur viktigt det &r att
bada.

Psykosocialt forum

Pa lordag eftermiddagen var det
dags for olika professionella forum,
och jag deltog i det psykosociala.
Dir konstaterade psykologen Kate
Martin, UK, att hud och psyke
hénger ihop och paverkar varandra
(vilket alla vi med EB éar fullt med-
vetna om!). Psykologen Kristina
Soon berittade ocksa att barn som
kommer till EB-kliniken pa Great
Ormond Street i London f6r mer
omfattande undersokningar dven
erbjuds psykologsamtal. Bristen dn
sa lange gdller barn med mindre
omfattande EB och som behandlas
i oppenvard inte far tillgang till

| detta erbjudande, trots att man
| vet att graden av EB inte paverkar
- graden av psykiskt lidande.

Vi fick ocksé en presentation av

1 DEBRA UK:s verksamhet "Com-

munity Support”, som ér en kom-
pletterande verksambhet till den
hjalp man kan fa frén olika myn-
digheter. Vi fick bland annat tips
pa hur man kan beméta stirrande
blickar med att liamna ut ett infor-

mationskort och sdga "Mitt barn/
 jag har EB. Lis detta. Om du kén-

ner dig rord - lamna ett bidrag!”



Mitt namn ar Ulrika Kallin.

Varen 2015 blev jag invald som
suppleant i Svenska EB- forening-
en. I september fick jag formanen
att delta i en Internationell DEBRA
Congress i London, tillsammans
med styrelsemedlemmarna Malin
N, Mia och Jenny. Detta kom att
forandra mitt liv. Jag har aldrig
mott ndgon annan med samma
sjukdom, jag har inte varit i kon-
takt med sjukvarden sen jag var
barn. Nu kom jag in i en virld,
dér erkinda forskare, medlemmar
fran DEBRA- féreningar fran hela
vdrlden, de som har EB och dven
foretag som arbetade for att hitta
forband och medicinska produk-
ter som fungerar for de som har
sjukdomen, moéttes som en enda
stor familj. Jag har fatt tips och
hjélp, som var guld vdrda, av mina
medresendrer, att lindra smirtan
som uppstod pga blésor( blev en
hel del promenader) genom att de
fixade fram forband som jag kunde

anvanda.

Nutrition

Foreldsningen borjade med att
en pensionerad dietist som arbetat
mycket med EB patienter pa Great
Ormond Street Hospital i UK, gick
igenom hur barns support ndr det
giller nutrition hade utvecklats
fran 1989 till 2010.

1992 genomfordes den 1:a
gastronomianordningsoperatio-
nen. Foreldsningen avslutades av
Lynne Hubbard.

Under foreldsningen stélldes
fragan vad de har for erfarenhet av
hur huden ser ut runt en inopere-
rad tub:

-De behandlar den pa samma sétt
som med andra patienter.
-Infektioner kan uppkomma likvil
som att det kan uppkomma pa
andra stillen.

-Viktigt att skota om det pa ett bra
satt.

En kvinna berittade att hennes
dotter hade blivit rekommende-
rad att operera in en tub, men att
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ldkarna hade tvekat till en borjan.
Till slut hade de genomf6rt opera-
tionen.

Genom studier av Fewtrell 2006
BJD, FU ET al. BJD 2011, Bruck-
ner 2011 J. Am Acad Dermatol,
Martinez and Mellerro och Hub-
bard IJD 2015 har man kunnat
utlésa att

Benméngden hos barn med EB
okar, men det gar langsammare
Att rora pa sig ar viktigt eftersom
det stimulerar benproduktionen.
Langd, vikt, brist pa roda blod-
kroppar, CRP och storleken pa
blasomraden star i relation till
varandra.

Vad har de kunnat se om vuxnas
bentdthet?
- Vikt i samband med motion med
motstand har betydelse
- Kroppens benmassa ér relaterad
till kroppsstorlek
Fran puberteten till 30 minskar vér
mingd med benvdvnad
Naringsméssigt status: Proteiner,
Calcium och Magnesium
Vitamin D
Det de har kunnat se i studier, ar
att patienter med tex EB Simplex,
har brist pd D-vitamin.

EB och fotter

Négra saker som de tdnker pa
ndr de traffar patienter dr hur EB
paverkar fotterna, vilka utmaning-
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ar de stélls infor som fotvardare
for att kunna hjalpa patienten och
hur de ska ga vidare. De tog upp
hur EB kan paverka fotterna tex,
blasor, drrvavnader, missbildade/
avsaknad av naglar, férhardnader,
svért att gd, smirta vid belastning,
deformerade fotter.

Deras uppgift gar ut pa att hitta
16sningar for att gora det lattare for
personen att rora sig, minska frik-
tionen for patientens fotter, minska
trycket fran sockar och skor, prova
ut inldgg osv.

Nir de tréffar patienten pratar de
om de problem som finns, kollar
upp fotterna for att se hur de kan
hjilpa dem och sétter sedan in
behandling.

De anvinder sig av teknologi
for att scanna av foten.

Ibland behovs kirurgiska in-
grepp for att hjélpa patienterna.

Foreldsning med Dr M Tariq
Khan

Vilken roll fotvardaren har nér
det galler att hjilpa patienter med
EB

Varje patient far svara pa ett
frageformular som medtas till kli-
niken. Fotterna fotograferas, man
mater hur mycket smarta patienten
har och bedémer vilken typ av spe-



cialskor patienten bedomer behover ga med dem.

Man utgar fran ett special- De flesta foreldasningarna finns att
schema for att kunna se vad som ta del av pa Debra Internationals
behover goras: hemsida:

www.debra-international.org

Han tar upp att bra fothygien &r
av vikt vid EB, tex att inte stinga
in fotterna i samma skor, tvitta
fotterna noga, ta hand om tanaglar,
byt sockar dagligen, smorj fotter-
na med mjukgorande for att halla
dem mjuka. For att forebygga blas-
bildning finns det ndgra saker man
kan tdnka pa, tex ha rymliga skor,
ha sockar som inte skapar friktion
och girna anvinda sig av tvasocks-
metoden, ha inldgg i skorna som
ar utformade efter fotterna. Han
gav forslag pa hur skor som kan
fungera for EB patienter kan se ut,
tex ha tillrackligt med langd och
bredd, rundade tar och ha gott om
plats for dessa, ha en sula som ér
flexibel och formar sig efter fot-
terna, vara gjorda av skinn istéllet
for plast eller syntet eftersom de av
naturmaterial “andas”.

Négonting som jag tyckte kén-
des bra, var nir foreldsaren fick
fragan om hur han sag pa att EB
patienter anvander Crocs= Fop-
patofflor: Om du tycker att det
kénns bra for dina fotter, varfor
inte? Huvudsaken att det kidnns bra
for dig. Sen kanske du inte alltid
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EB shoppen

For att bestélla maila till: ebfjarilar@gmail.com

Armband
50 kr

Nyckelring
20 kr

Fjarilpin
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EB shoppen

Y p I‘Odukt!..

Vi dr vildigt stolta och glada 6ver att
kunna presentera var nyaste produkt,
en riktigt snygg och praktisk tyg-
kasse! Den ar svart, 38cm bred och
42cm hog och har ett inspirerande
fjarilstryck i vitt som beskriver hur
det kan vara att leva med EB:

Stark, modig, smdrta, fantastisk,
fjdril, EB, hjdltar, vacker, hopp, bldsor, .
epidermolysis bullosa, tuff.... och s& astish- =l
vidare! ' 3 :
Designen pa fjérilen ar skapad av
var multikonstnar Malin Ekunger,
styrelsens sektreterare och redaktor
for Debra bladet.

Den blir din for bara 50kr plus even-

tuellt porto. wirdiesmingen Tygkasse
50 kr

Hela styrelsen med nya tygkassen!

Bakre raden frin vinster: Annika Hakansson, Iwona Hoglund, Akvile Pakulis,
Malin Nilsson, Malin Netz, Malin Ekunger, Ulrika Kallin. Framre raden frin
vanster: Miriam Falk, Mia Werkentoft, Jenny Tilldal. Bilden togs under virt

° . livemdte (styrelesemote) i Helsingborg 24 oktober 2015.
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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 foreningen 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 skiinka 300 kr skriver du debra 300.

Skicka ditt sms till 72672.
TACK!

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



