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Redaktorens rader
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I det hdr numret kan du ldsa

om Gaston som tidigare i &r fick
operera in en knapp i magen for
att fa i sig tillrdckligt med niring.
Kampen att fa i sig mat och
vandan 6ver det svara beslutet

att sitta in en sond ar ndgot som
manga av oss med EB kdnner

igen. Sjilv kimpade jag linge

pa med min tranga hals men till
slut gick det inte ldngre utan jag
tvingades att sétta in en sond for att
6verhuvudtaget 6verleva. Som tur
var fungerade allt bra for bade mig
och Gaston och livet har pa manga
satt blivit mycket enklare ndr man
slipper att standigt oroa sig dver
om man har fatt i sig tillrackligt for
att klara av dagen. Har du ndgon
berittelse som du vill dela med dig
av har i Debrabladet - hor girna av
dig till mig!

I samband med EB loppet i Partille
i september traffades hela styrelsen
och bérjade planera for 2018. Ett
ldger ar pa gang och nu hoppas vi
verkligen att manga tar chansen
att delta. Att f tréffas i verkliga
livet ger sa mycket mer 4n att bara
maila eller tréffas via olika sociala
medier. Att vara med pa ett lager
ger minnen for livet och man
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kommer varandra
nara nar man
lever ihop nagra
dagar. Speciellt
ar det viktigt

tor barn och ungdomar som nu
far se att de inte dr ensamma om
omlédggningar och annat som hor
till vardagen ndr man har EB.

For att sa manga som mojligt ska
kunna delta har vi forlagt lagret till
Kristihimmelsfirds helgen

10 - 13 maj och vi hoppas pa stor
uppslutning. Var ska vi da vara?
Ja, det kan DU nu vara med och
paverka! Vi har tagit fram tva
alternativ och hor girna av dig sa
snart som mojligt till Jennifer -
jennifer.rehnstedt@gmail.com
med vart som du helst vill aka.
Léds mer om alternativen pa

sidan 7.

Precis innan tryckningen av detta
nummer fick vi 4ven spidnnande
nyheter fran forskningsvarlden -
lds mer pa sidan 14-15 och pa var
hemsida.

Trevlig ldsning!

/Malin Ekunger
m_ekunger@hotmail.com



Global skin - konferens
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I september var jag pa en konferens
med Global skin genom DEBRA
International. Detta dr en nystartad
internationell organisation vars
syfte ér att fora fram ALLA
hudsjukdomars problematik. Vi
diskuterade bland annat hur olika
syn det dr pd hudsjukdomar runt i
varlden samt vad en organisation
som global skin kan vara behjdlplig
med att forandra det rddande
stigma som hudsjukdomar har.

Att ga utanfor sin egen sfar och

fa en inblick i hur andra med
hudsjukdomar har det i alldagliga
livet var oerhort larorikt f6r mig
personligen.

Hur kan jag da anvinda

de erfarenheter jag fick pa
konferensen i mitt arbete inom
Debra? Jo att knyta kontakter med
andra féreningar samt att delge
min egen erfarenhet till andra.
Kontakter inom likemedelsforetag
innebdr inte bara inblick i deras
forskning och produkter utan det
skapas dven ett intresse for EB fran
mig till dem.

LEO ldkemedel var huvudsponsorn
for konferensen och jag fick
tillfalle att prata en stund med
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dem om EB. Representanterna
var fran Danmark, vilket gjorde
det betydligt lattare att féra en
diskussion med tanke pé spraket
och den liknande kulturen till
Sverige.

Da det var tankt att en annan
representant fran DI egentligen
skulle dka pa Global skin, men
oturligt nog blev sjuk, sa blev
jag inkastad i detta med tva
veckors forvarning. Jag kom till
konferensen som ett blankt papper
men dkte dérifran starkt da det
visade sig att jaimfort med andra
organisationer d&r DEBRA en bra
och strukturerad organisation
och som har ett hogt anseende i
“hudsjukdomsvirlden”!

For mer information om Global
skin se https://globalskin.org/

/Mia Werkentoft
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Gaston far en knapp
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Det har beslutet med att opererain
en knapp, gastrostomi var inte latta
att ta men blev tillslut nédvandigt.

Sen Gaston var ca 5 ar hade vi sett
att viktkurvan inte riktigt gatt upp
som den skulle och vi har kért med
naringsdrycker och pratat med dietist
manga ganger.

Gaston hade vid flera tillfallen provat
igenom hela sortimentet med na-
ringsdrycker och puddingar men han
gillade inget! Sa att fa i sa naringsrik
mat har vart en kamp.

Dietisten namnde knapp forsta gang-
en nar Gaston var 6 ar men vi kinde
att vi kdmpar pa med maten ett tag
till da Gaston hade sa mycket sar pa
just magen sa kdandes detta ingrepp
valdigt skrammande.

Nar vi sedan hade team mote nar
Gaston var 8 ar sag vi att han inte
riktigt verkande hanga med i langd
kurvan heller och vi gick med att ha
ett mote med “knapp skoterska” och
en kirurg.

Sommaren gick och det har med ma-
ten blev ett mycket storre problem
ganska snabbt, Gaston var aldrig su-
gen pa nagon mat, han at valdigt sma
mangder och gillade bara mat som
inte innehdll speciellt mycket naring.

Pa hosten hade vi ett mote med

kirurgen och det kandes bra att han
opererat EB-patienter forut och han
kdndes insatt i sjukdomen. Vi beratta-
de om Gaston och han tittade pa ma-
gen och sag att detta var verkligen ett
problem att det var sa valdigt sarigt

just dar de ville satta knappen. Man

har ju inte sa stor yta att valja pa da
knappen maste sitta rakt in i magsack-
en. "Knapp” skoterskan visade Gaston
och oss hur en knapp ser ut, hur den
ar placerad och hur den fungerar nar
man ger "mat” i knappen. Hon visade
med hjalp av en docka sa man verkli-
gen ser hur den sitter.

Sen gick vi hem och bestamde att

vi skulle ses igen och att infor sjalva
ingreppet maste vi samrada med
hudlakare hur vi skulle fa det att ldka
precis dar knappen skulle sitta infor
operationen.

Hosten gick och detta med maten
blev ett mycket storre problem, Gas-
ton blev blekare och at allt samre och
att ga i skolan kandes allt jobbigare
da energin inte fanns dar. Gaston
ville aldrig sitta med vid bordet nar

vi skulle 4ta hemma och detta med
maten blev ett valdigt stress moment
for hela var familj. Vi pratade mycket
med Gaston om varfor han behévde
opereras och han tyckte att de
kdndes ok da han ocksa tyckte att
detta med allt vart tjat om mat var
valdigt jobbigt och daven om vi forsok-
te att inte tjata och bli stressade over



detta med maten sa blev vi ju det.

| januari fick vi en tid da operationen
skulle ske och vi hade ett méte till dar
kirurgen visade exakt var de tankte
satta knappen och vi borjade opti-
mera huden just dar med kramer. Vi
forsokt allt vi kunde sa att han inte
skulle klia sGnder sin mage sa mycket
just dar.

3 dagar innan operationen sags vi
igen och de bedémde att de skulle ga
att satta knappen om de inte gick upp
mera sar innan operationsdagen.

Det var oerhort jobbigt att veta att
snart var det dags men dnda skont
da detta kdndes ohallbart. Vi hade pa
dessa moten pratat om vad som kun-
de handa om det "inte gick bra” det
var ju da att det inte alls laker och

att han skulle fa véldiga problem dér
knappen skulle sitta och ev infektio-
ner mm.

Jag hade dven innan operationen
tagit kontakt med andra personer
med EB som har knapp och fragat om
deras upplevelser av att operera in
knapp och dven att ha det. Detta var
jattebra information for mig da jag
kunde vara lite mera forberedd.

2 dagar innan operationsdagen ringer
de mig pa eftermiddagen och berattar
att det tyvarr har inkommit en mas-
sa akuta operationer den dagen da
Gaston ar tankt att han ska opereras.
Men de vet att det ar helt beroende
pa hur sarstatusen pa Gastons mage
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ser ut som bestammer om det kan
ens bli en operation fér honom och
de vill att vi kommer redan morgonen
déarpa for att “hinna” operera honom
nu nar de dnda sag ok ut.

Sa dagen efter blev det operation!
Det var oerhort nervost och vi hade
forsokt halla oss helt lugna for Gaston
och vi pratade dven om att han
kommer ha ont men att han ska fa
hjalp med smartlindring mm. Vi ville
juinte gora honom radd men inte lju-
ga da vi visste att detta kommer goéra
ont efter.

Gaston forbereddes med infart och
fick lugnade innan, vi 6verinformera-
de ALLA om att ingen tejp fick anvan-
das och att han hade kanslig hud.

Gaston pappa foljde med in dar
Gaston sovdes och de pratade igen
om att ingen tejp far anvandas och
forbanden som skulle anvandas efter
operationen hade vi med oss sa de
inte skulle ta nagot annat.

Sen fick vi foradldrar ga darifran och
komma tillbaka ca 1- 1,5 timme sena-
re. Nar vi kom tillbaka fick vi sitta inne
hos Gaston pa uppvaket. Operationen
hade gatt bra dven om de sa att de
hade vart svart att fa ihop "ingangs-
halet”. De gjorde titthals operation
och gick in via naveln. Men genom
att Gaston hade sa stramt/ arrad hud
dér de gatt in sd hade de gjort sa gott
de kunde med att limma ihop sarkan-
terna da det nastan inte fanns nagon
hud att sy i.
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Nar Gaston vaknade hade han véldigt
ont men han fick ju saklart smartlind-
ring. Sen vi fick vi ha vaken jouri 4
dygn da vi var sa radda att han skulle
klia sig pa magen nar han sov.

Efter 4 dygn gick vi hem och de klart
att Gaston hade valdigt ont efter men
efter en tid gick detta 6ver och allt har
gatt 6ver forvantan! Sjalva knappen/
dar knappen sitter dr det minsta pro-
blemet da han inte alls har haft spe-
ciellt mycket problem dar med huden
. Detta kan saklart andras men an sa
lange gar det jattebra.

Idag ater Gaston sa mycket han kan/
vill via munnen sen komplerar via
knappen med sondmat vilket ar en
otrolig lattnad. Speciellt nar Gaston
varit sjuk och dven nar han behover
olika mediciner sa kan vi ge dem via
knappen.

Sen saklart ar det mycket “jobb” med
knappen ocksa, det ska tvattas runt
den varje dag och var 3 manad ska
den bytas ut, detta har vi hittills gjort
2 ganger och det har gatt jattebra.
Sondmat ska blandas och ges via
sprutor eller med pump. Gaston mar
ibland valdigt illa av sondmaten och
allt ar ju inte l1att men det kdnns skont
att ha den nu da han kan "vila” mun-
nen och halsen néar det ar sarigt

lag fragade Gaston vad han har att
sdga om att ha knapp.

- Forst gjorde det jatte jatteont,

jag kunde knappt ga nar jag var pa
sjukhuset. Sen blev det battre och
béattre. Nu kan jag gora allt som jag
kunde gora innan och ar piggare, jag
tycker det blev jattebra fast forst
tankte jag att det aldrig skulle bli bra,
med det blev det!

/lwona Hoéglund




LAGER 2018!

Planeringen infor nasta ars [ager ar i full gang.
Vi hoppas kuhha bjuda pa manga Skratt oCh minnen
Fran ndgra dagar med aktivitet £Or hela Familien.

‘Lagret kommer hallas mellah 10-13 Maj och
fOrhoppningsvis Kan sa manga som mojligt delta.

Nu &r Vi hyfKkna pa att Veta om hi skulle vara mest
intresserade aVv ett |ager
pa Kolmarden eller Liseberg?

Hor aVv er till
jehnifer.rehnstedt@gmail.com

J‘-

kolMmarden




EB shoppen

,. For att bestdlla maila till: ebfjarilar@gmail.com
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F)arilskasse 50 Kr

Armband 50 Kr

Nyckelring 20 Kr
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EB loppet 2017
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Sjoar, tjarn och stigar. Backe upp
och backe ner. Blommor, buskar
och skog i vackra farger. Pulsen gér
upp och ner. Kropp och huvud far
sitt. Manga timmar och framforallt
ménga tankar i Partilles harliga
natur.

Jag har linge funderat pa att gora
nagot for att uppmiarksamma EB
och efter att ha funderat till och
fran i ett ar sa landade tankarna i
en lopartévling. Jag fragade min

Alla foton fran EB loppet: Christian Granqvist

bror om han var intresserad av att
hjdlpa mig och han inte mer &n
avsluta meningen forrdn han sa ”ja
det gor vi”.

Ett vélgorenhetslopp. Hur gor
man? Vad kravs? Skulle nagon
komma? Det saknas ju inte direkt
l6ptavlingar.

Tank om det hade stannat dar... For
ofta gor det ju det nar man ska ge
sig i fard med nagot nytt och oként.
Tanken finns men man kommer



&

aldrig till skott och sa blir det bara
inte av.

Ideérna sprutade fram.
Banstriackning, sociala medier,
sponsorer, t-shirts, tidtagning.
Tillslut kom vi fram till ett skelett.
- Ingen tidtagning.

- Ett familjeevenemang.

- Tva strackor.

- Enklast méjliga banor, men i
naturen.

Med huvuddelen spikad handlade
det sedan mycket om att fanga
sponsorer och deltagare. Vi
hoppades mycket pa vinner och
bekanta i forsta hand. Skulle vi
kunna bli 50 st? eller skulle vi
kunna nd vér dromgrans 100st?
Men sakta tickade det pa och jag ar
overtygad att framforallt Facebook
hade en viktig roll. Loppets existens

spreds och jag tror att var tanke
om att gora loppet till ett kravlost
familjeevenemang var nyckeln och
att det dr ett vélgorenhetslopp. Folk
som vill springa och tivla har en
uppsjo med alternativ. Det hade
varit svart att fa dem pa kroken.
Familjer ddremot dér det inte

alltid 4r sjalvklart att springa en
mil skulle kanske tycka att det var
skont med en utflykt utan krav och
prestationer. Nér det dessutom
handlar om att gora gott blir det en
trevlig kombination.

Och folk har hjértan. Stora hjértan!
Manga anmalde sig trots att de
visste att de inte skulle springa.
Manga hjélpte oss mycket med att
sprida information om loppet.

Vilgorenhet!
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Och vad dr det om inte men pa sina hall kommer det ett
valgorenhet nir foretag dr villiga och annat gyttjigare parti. Visst

att ge oss pengar utan tanke pa gar det med balans och vuxen
egen vinning? De betalade och noggrannhet att ta sig forbi
erbjods lite uppmarksamhet pa nagorlunda torrskodd. Men varfor
nitet och ett tryck pd t-shirten. En  det? Nar du istéllet kan boka ner
t-shirt till hur ménga da? dig som i fornstora dar. Spdngarna
Det kdnns déarfor extra roligt att ar hala och Kasjon ar harligt blott
det blev sa ménga som anmailde och uppfriskande. Gl6m inte

sig. 437 stycken! Som att vikan ge  handduken! Vil métt imorgon, det

tillbaka nagot som ingen rimligtvis  blir en grym dag med massor av

kunde férvanta sig. leenden och ett pris utlovas till den
som kommer skitigast in i mal.”

Tur med tillfalligheter och massor
med tid och engagemang gjorde
att det blev himla bra. Vem kunde
ana att min brors dventyrslopning i
varas skulle till en ny bekantskap i
Magnus Carlsson som héndelsevis %
jobbar for GP och som sedan skrev |~
en valdigt bra och for oss viktig
artikel. Regnet hade vrakt ner
under veckan och @ven under den
tidiga tavlingsmorgonen, vi var
valdigt oroliga att manga skulle
stanna hemma och inte dyka upp.
Min bror skrev pa kvillen innan
en status pa facebook "Ténk att du
imorgon kommer att fa férmanen
att fa gegga ner dig riktigt rejalt.
Minns fornstora dar nér du inte
brydde dig om att hela du var
nersolad. Mor och far med panik

i blicken, du med ett leende pa
lapparna. I stort ser banan fin ut
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Kiosken kunde ha 6ppet och fatt in ndstan 95 090 kr som ar

vadergudarna férbarmade sig 6ver ~ 6ronmarkta till EB-forskning.

oss med sol under de timmar vi var

igang och det blev en helt fantastisk Det kinns vildigt, véldigt bra och

dag med mycket skratt och glddje.  vi ser fram emot arbetet med nésta
ars EB-lopp for ett nytt EB-lopp

Att arrangera loppet har varit kommer det bli!

valdigt utvecklande och roligt. /Daniel Pintaric & Darko Tilldal

Jag kdnner ocksa en glddje i att vi

har gjort det har tillsammans. Ett

gemensamt projekt med framforallt

bror men dven med vara familjer.

Klart att det betyder nagot. Och

vad dr det vi har gjort?

Tack vare oss har EB-foreningen
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Ordforande har ordet
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Hosten ar har, vilket for vissa av
oss med EB innebar farre blasor
i takt med att temperaturen
sjunker. Alltid nagot att gladjas
at nar morkret sanker sig!

Hosten har ocksa inneburit forsta
svenska EB-loppet, som blev

en stor succé och inbringade en
rejal summa till EB-forskningen.
Stort tack till initiativtagarna
Darko och Daniel och alla deras
medhjalpare!

Nar ni laser detta har vi dven
klarat av arets EB Awareness
Week, som for var del framst
sker via sociala medier med
syfte att 6ka kunskapen och
medvetenheten om vér sillsynta
diagnos.

oooooooooooooooo

Aret gir nu mot
sitt slut och

jag vill passa

pa att pAminna
om véra fina
fjarilsprodukter, som sakert kan
bli fina julklappar till slakt och
vanner.

Nista ar ar det dags for EB-

lager och vi har i dagsldget tva olika
alternativ vi jobbar vidare med.
Arsmotet sker i samband med detta, si
vi hoppas pa stor uppslutning under
Kristi himmelsfardshelgen!

Sist, men inte minst, vill jag
onska er alla en riktigt GOD JUL
och ett GOTT NYTT AR!

Malin Netz

I samband med EB-loppet samlades hela styrelsen for att genomfora arets live-mote.
Staende fran vdnster: Ulrika Kallin, Martina Melin, Annika Hakansson, Jennifer
Rehnstedt, Malin Netz, Mia Werkentoft, Malin Ekunger, Iwona Hoglund.
Sittande: Ruth Winblad, Akvile Drungaite 13
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Forskningsnytt
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Ett internationellt team av forskare
har brutit ny mark med en
banbrytande hudtransplantation
dér de rekonstruerat yttre hud pa
en sjudrig pojke med EB. Forskare
Michele De Luca med kollegor
rekonstruerade hud som ticker
cirka 80% av den totala kroppsytan
for barnet som lider av Junctional
EB, Junctional EB ir orsakad av
mutationer i den genetiska koden
som skapar protein laminin-332,
som binder skikten av huden
tillsammans. Detta ar forsta
gangen ympning av ett sa stort
omrade av fullt fungerande hud
pa en person som lider av EB har
testats.

Forskarna odlade celler fran
pojken, dér de med hjdlp av
genterapi forde in friska gener
med stamceller, som kunde
bilda nya friska hudceller.Den
genforandrade nya 6verhuden
kunde laggas pa 80 procent av
pojkens kropp, fraimst ben, armar
och rygg. Fyra manader efter
operationen kunde pojken ga i
skolan.

Ett problem med genterapi dr att
verktygen, virusvektorerna som
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for in de nya generna i cellerna, i
vérsta fall kan skapa cancer. Men
nu ndr den vetenskapliga artikeln
publiceras i Nature tva ar efter
operationen, har ingen cancer
annu utvecklats.

Hur péaverkar detta mig?

Det aktuella forsoket gillde
Junctional EB men forskare
hoppas att larande erfarenheter
gor det mojligt for forskargrupper
runt om i vérlden att replikera
detta pa alla typer av EB. Men det
kan vara en komplicerad process
och det behévs mer forskning for
att avgora om och hur det skulle
oversittas till andra typer av EB.
Det hir dr inte ett botemedel, men
ar ett bra steg framat for detta
barnet och hans familj, sdvil som
de for den vetenskap och kunskap
vi har om att behandla EB.

Vad hinder nu?

Alla dessa forsok skapar
inldrningsmojligheter och gar
framat. Vi hoppas att erfarenheter
som hdrror fran detta forsok

och liknande arbete kommer

att mojliggora ytterligare

studier och forskning med

fokus pa hudtransplantation,



Odlad hud

cellbehandlingar och anvindning
av genredigering.

Kliniska tester kostar vanligtvis
6ver 1 miljon dollar - detta f6rsok
berdknas kosta flera miljoner
euro. Det hdr var ett samarbete
som involverade forskare och
lakare frén hela Europa. Kliniska
provningar maste fortsitta for att
sdkerstilla att denna behandling,
och andra ér sdker och fungerar sa
arbetet fortsitter.

Pa hemsidan www.ebforeningen.se
finns ytterligare information under
rubriken ”Nyheter”.

Lis mer om genomférda och
pagaende forskningsprojekt pa
Debra Internationals hemsida
under rubriken “Research” och
dérefter “Funded research projects”
dér man kan soka pd en miangd
olika forskningsprojekt som pagér
runt om i varlden. (OBS endast pa
engelska.)
www.debra-international.org
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Har du ny adress?
Glom inte att meddela din nya adress till var medlemsansvarige:
Annika Hékansson tel: 076-2247246 mail: annikaonkan@hotmail.com

debra

Sverige.

Bidrag mottages tacksamt pa
pg 417 60 55 - 4

Eller skink pengar

via sms-gaval

Skicka nedan text till 72672,

siffrorna anger beloppet du skinker

debra 50
debra 100
debra 300

TACK!

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

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



