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Redaktorens rader
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Under EB veckan i slutet av
oktober s& delades flera personliga
berittelser pa EB foreningens
facebook sida och i detta nummer
av Debrabladet sa kan du ldsa en
av alla beréttelser. Pa sidorna 8-9
finns Akvile arliga och rorande
berittelse om hur livet med EB

ar. Vi hoppas kunna publicera
berittelserna allteftersom pé vér
hemsida. Vill du dela med dig om
hur ditt liv med EB ser ut? Du
kanske ar syskon, partner eller
van till nagon med EB - det ar
inte bara den som har EB som
paverkas, anhoriga paverkas i

lika hog grad och vi vill gdrna
uppmaérksamma édven deras
historia.

Vare ar vid den hér tiden brukar
styrelsen besluta om vart arets
donation ska ga. Genom édren
har EB foreningen skankt
pengar till forskare och olika
projekt som strévar efter att
underlatta livet for EB drabbade.
I &r kommer vi att gora lite
annorlunda och lata pengarna
ga till att 6versdtta ndgon av de
kliniska riktlinjer (guidelines)
som Debra International

tagit fram. Riktlinjerna ger
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rekommendationer for klinisk
vard av EB och ér baserade pa
medicinsk vetenskap och olika
expertutlatande. For ndrvarande
finns det 8 olika riktlinjer, allt
fran sérvard och cancervard till
smartlindring och munbhilsa. I
skrivande stund dr det d4nnu inte
klart vilken eller vilka vi véljer att
oversatta. Las mer om riktlinjerna
pé Debra Internationals hemsida
www.debra-international.org

Du vet val att du nu kan lasa aldre
nummer av Debrabladet

pé hemsidan?

Besok www.ebforeningen.se

Och glém inte att bestll lite
fjarilsprodukter till jul - perfekta
julklappar!

GOD JUL och
GOTT NYTT AR!

/Malin
m_ekunger@hotmail.com




Familjevistelse for EB familjer

Agrenska pé Lilla Amundén i Géteborgs sédra skérgdrd,
planerar en vistelse for familjer som har barn och ungdomar
med Epidermolysis bullosa, 16 - 20 mars.

Vistelsen erbjuder unika mojlig-
heter for forédldrar att fa kunskap,
traffa andra i liknande situation
och utbyta erfarenheter. Syftet ar
att deltagarna ska fa 6kad kunskap
kompetens att hantera sin vardag.
Hela familjen deltar, eftersom ett
barns funktionsnedsattning paver-
kar alla familjemedlemmar. Vistel-
serna dr ett viktigt komplement till
habiliterings-, sjukvards-och andra
sambhallsinsatser.

Hur ser programmen f6r famil-
jevistelser ut? Vi samarbetar med
landets framsta experter och pro-
grammen skraddarsys utifran den
specifika diagnosen och deltagar-
nas olika behov. Fordldraprogram-
met innehaller foreldsningar och
diskussioner kring aktuella med-
icinska ron, pedagogiska friagor,
psykosociala aspekter, munhalsa

och munmotorik, syskonrollen
samt det stod samhillet kan erbju-
da.

Barnen och ungdomarna har ett
program med forskola, skola och
fritidsaktiviteter. Programmet &r
anpassat utifran varje barns forut-
sattningar, majligheter och behov.
Information om diagnosen ingar i
programmet.

Aktiviteterna dr pedagogiskt
upplagda och sker i grupp. Genom
samtal och aktiviteter erbjuds moj-
ligheter att utbyta erfarenheter om
vad det innebdr att ha diagnosen
eller att ha ett syskon med funk-
tionsnedsdttning.

Genom forelasningar och dis-
kussioner far foraldrarna bland
annat ta del av:

o Aktuell medicinsk information



o Psykosociala aspekter

o Pedagogik

 Syskonrollen

o Munhilsa och munmotorik

« Samhillets stod.

Foreldsare:

« Marie Viertanen, Hudldkare,
Akademiska Universitetssjukhu-
set Uppsala

» Marizela Kliajic, psykolog, Plas-
tikkirurgen, Sahlgrenska Univer-
sitetssjukhus, Goteborg,

« Agneta Ganemo, docent, sjuk-
skoterska, Hudkliniken, Skanes
universitetssjukhus, Malmo

samt

o Specialisttandldkare, tandsko-
terska, logoped, Mun-H-Center,
Goteborg

+ Pedagoger, Agrenska

Hur ansoker man? Virdnadshava-
re ansoker sjdlva till vistelsen, blan-
kett finns pa agrenska.se under res-
pektive diagnos. Vi rekommenderar
familjen att kontakta sin habilitering
eller behandlande enhet i samband
med ansokan. Efter erbjudande om
plats dr det vardnadshavarens ansvar
att kontakta barnets ldkare eller
kurator betriffande finansiering av
vistelsen, eventuellt resebidrag och
tolkkostnad.

Utbildningsdagar for personal
och nirstaende pa plats eller genom

streaming via lank

Under familjevistelsen kan perso-
ner som i sitt arbete eller i sin vardag
moter barn och ungdomar med den
aktuella diagnosen delta i tva utbild-
ningsdagar. Genom fortbildning-
en far personal 6kad kunskap om
diagnosen och dess konsekvenser.
Dessutom ér det mycket vardefullt
for fortsatt gott samarbete pa he-
morten att familj, ber6rd personal
och nérstaende deltar tillsammans.
Vi erbjuder nu arbetsgrupper dven
mojlighet att folja foreldsningarna
under dagarna genom streaming
via lank. Anslutning sker latt an-
sluter via dator, mobiltelefon eller
surfplatta. Information om utbild-
ningsdagarna finns under respektive
familjevistelse.

Kontaktpersoner:
Louise Jeltin, koordinator 031-750
91 48 louise.jeltin@agrenska.se

Elisabeth Arvidsson, administrator
031-750 91 46 agrenska@agrenska.
se

For mer information
www.agrenska.se/Familjevistelser
http://www.agrenska.se/kurser



Agrenska utanfor Goteborg an-
ordnar familjevistelser for olika
sillsynta diagnoser. Agrenska ir
nationellt kompetenscentrum for
sillsynta diagnoser.

Hosten 2010 var jag dar med min
familj, Gaston som har recessiv
dystrofisk EB var da bara 2 ar och
hans lillebror bra 4 manader.

Hela veckan var skraddarsydd for
just EB och vi fick tréffa hudldkare,
personal fran forsdkringskassan,
dietist och mun och tandhélsan
mm.

Veckan vander sig alltid till hela
familjen och dldre barn med diag-
nos eller ev syskon har tillgang till
skolan under veckan.

Det samordnas dven moéten for de
barn och ev syskon med triffar och
information utifran de alderskate-
gorier och behov som kan finnas i
respektive dlder.

Viéra barn var sd sma nar vi var med
sa vi var valdigt imponerade av att vi
kunde ga ivdg och lyssna pa de som
pratade ut att ta med barnen och att
det faktiskt gick véldigt bra!

Men det som jag idag minns som
valdigt skont var att vara pa en plats
med vildigt méanga olika personer

och inte behova forklara varfor man
gjorde pd ett visst sitt! For dven

om diagnosen EB péverkar oss pa
olika sitt, vi tacklar de problem som
uppstér pa olika satt och klarar olika
saker sa dr ju grunden lika och man
kunde utbyta erfarenheter och ta
hjalp av varandra.

Nésta var 2020 ér det dags igen for
en familjevistelse pa Agrenska i
Goteborg och jag uppmanar alla att
ta chansen att delta. Man maéste da
ansoOka sa att ens hem landsting be-
talar denna vecka. Jag vill poangtera
att alla intresserade familjer med
barn upp till 18 &r med EB kan an-
soka! Det finns gott om platser! Man
behover inte ha klart med betalning
osv ndr man ansoker.

/Twona Héglund

FAKTA FINANSIERING:
Familjevistelsen bekostas oftast av
hemlandstinget genom utomlans-
remiss/betalnings-férbindelse.
Familjevistelsen ar en beslutad
hélso- och sjukvardsinsats och ar
ett led i barnets behandling. Vard-
nadshavare som avstar fran arbe-
te under familjevistelse kan an-
soka om tillfallig fordldrapenning.
Kontakta Forsdkringskassan vid
eventuella fragor angaende regler
for tillfallig foraldrapenning



LAGER OCH
ARSMOTE 2020
Négta ar firar
EB-foreninden
20-arg jubileum!

Vifirar med ett ldder i Goteborg fredag 12 mars till
gondag 15 mars.

Det blir ett roligt [ager med besdk pa Universeum pa
lordagen och arsmote pa séndagen bland annat!

Mer information och
inbjudan kommer i
bdrjan av nigta ar.
Boka redan nu in

£ datumen ¢4 att du

= inte micear det!




Hostmoéte Sallsynta diagnoser

En helg i oktober var jag och Ruth i Stockholm pa sillsynta diagnosers
hostmote. Det var en givande helg med manniskor fran hela landet och
fran olika séllsynta foreningar, vi triffade dven de som hade en namn-
skylt dér det stod, Fria gruppen. Fria gruppen ér de som inte tillhorde
ndgon forening eller inte heller har fatt nagon diagnos.

Vi fick information fran séllsyntas riksférbund om hur de jobbar och
olika projekt som de har drivit. Vi fick en lang foreldsning fran Anna frdn
NPO, sillsynta sjukdomar som forklarade hur allt ar hanger ihop. Vad
ar da NPO? Det finns 24 nationella programomraden (NPO), de leder
kunskapsstyrning inom respektive omrade. Ett NPO bestar av experter
med bred kompetens inom filtet och representationer fran samtliga sjuk-
vardsregioner.

Det finns sex regionala nitverk i landet som jobbar med séllsynta
diagnoser och vi fick under bade l6rdagen och sondagen sitta i den grupp
vi tillhor utifran vart vi bor i landet. Dér fick vi uppgifter att diskutera,
olika fragor som dr relevanta for séllsynta diagnoser i stort. Sedan fick vi
redovisa for resten av grupperna och ta del av varandras 16sningar och
forslag.

Nista dr dr det skottar och da kommer Séllsynta uppmarksamma
sillsynta dagen extra mycket. Hall utkik pa sallsyntas hemsida f6r mer
information: www.sallsyntadiagnoser.se

Det var en givande helg och med mycket nitverkande och diskute-
rande. Mycket dr ju olika ndr man kommer fran helt olika diagnoser och
besvdar. Men MASSOR dr dven otroligt lika, da vi just dr séllsynta diagno-
ser. Man stoter pa samma slags problem da vi manga kommer i kontakt
med vard, omsorg, skola, jobb och hela livet ddr vara diagnoser paverkar
oss i stort och smétt. Tillsammans kan man hjilpas ét.

Viénliga hilsningar /Iwona

Info vad gor sillsynta diagnoser? De agerar for att fd uppmérksamhet
for séllsynta diagnoser och arbetar for att paverka politiker, 6vriga be-
slutsfattare, vardgivare och andra berérda samhaillsinstanser.



Under EB veckan 25-31 oktober delades ett antal personliga
berdttelser pd EB féreningens Facebook sida. Hdr dr Frejas
historia berdttad genom Frejas mamma Akvile:

Freja 9ar foddes med epider-
molysis bullosa recessive dystrofiskt
variant som syntes sedan fodelsen
och f6ljt med henne i alla hennes ar.
Foljt med henne som en mork skug-
ga av restriktion och férhindran pa
vad hon kan och inte kan gora och
klara av i sitt dagliga liv.

Freja hon har aldrig varit utan sar,
utan saren pa halsen som stracker
sig hela vagen runt 6ver hela nacken
fran harbotten ner till skuldrorna.
Ett sar som aldrig laker for sa fort
det liker delvis kommer nya sar i
deras stéllet. Sar 6ver balen som

kliar och svider. Sdren pa magen och
i armhalor och pa knédn och fotter
och hdnder och lite Gvriga sar som
uppstar av ovantade “lattrauma”
som pa friska barn blir inget mer dn
ett blamarke kanske. Frejas kropp
far ta mycket storre konsekvenser

av det som innebdr att vara ett barn.
Vilket hon givetvis ska fa vara. Men
grejen dr att detta barn inser nu att
det 4r ndgot som inte riktigt star ratt
till. Hon ser och kdnner av att hon ar
annorlunda én resten i klassen. Hon
borjar skimmas for detta. .hon har
en san skarpt forstaelse pa vad ar




hanterbart och vad som édr olidlig vid
omldggningarna. Sina simsta dagar
skriker s& mycket hennes lilla kropp
orkar. Vid jobbiga och smartsamma
omldggningar skriker hon “MAM-
MA JAG VILL INTE HA DENNA
JAVLA SJUKDOM!!! JAG VILL
HELLRE DO AN LEVA SA HAR!
Jag orkar inte mer med smartan”
Detta ér sa hjartskarande for en for-
alder att hora. Man kampar tillbaka
sina egna térar biter ihop och fort-
satter med den omldggningen som
bada hatar sa. Som foralder kdnner

man sig sa maktlds, och maktloshe-
ten dr vérst. man ska ju skydda sitt
barn fran smarta och det enda man

vill 4r att krama om henne och siga
att det kommer att bli bra igen, det
kommer att laka, smartan kommer
att ga over, kladan kommer att stilla
sig. men det kan man inte for att det
tar aldrig slut. Nya sar kommer hela
tiden dven om de gamla ldker.

Men trots detta dr Freja en riktig
hjalte. Hon vaknar upp varje dag och
kdmpar vidare. Mellan alla térar och
skrik av smarta kommer det skratt
och hon lyckas @nda se det positiva
som livet har att erbjuda. Hon later
séllan sin sjukdom begrinsa sig.

Var hittar ni er styrka kara fjarils-
barn? /Akvile Drungaite
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Ordforande har ordet

ooooooooooooooooooooooooooooo

Hostrusk? Harlig host? Hemsk
host? Oavsett vilket du instimmer i
ar det i skrivandes stund november,
vilket innebar Gustav Adolf-dagen,
Fars Dag, Marten Gas och Anders
som slaskar eller braskar infor
julen.

Manga min i almanackan alltsa,
medan EB-féreningens styrelse just
nu bestar av enbart kvinnor, som
helst slipper bli kalenderflickor
nasta ar.

Almanacksmodeller kan
daremot béde pojkar, flickor,
man, kvinnor och alla andra i var
forening bli under jubileumsaret
2020. Da planerar vi att fotografera
alla vara aktiviteter sisom DEBRA
Internationals konferens "EB2020”
i London i januari, Séllsynta
dagen 29/2, lager/arsmote med

ooooooooooooooooooooooooooooo

efterfoljande familjevecka pa
Agrenska i mars, EB-dagen i maj,
EB-loppet i september, EBAW

i oktober. Bilderna blir sen en
fotokalender som vi planerar sélja!

Som ni hor har vi ett fullspackat
ar framfor oss och till dess vill jag
onska er en riktigt frojdefull jul!

/Malin Netz

Pa gang i féreningen

ooooooooooooooooooooooooooooo

oooooooooooooooooooooooooooo

e 19 -23)anhuari: Debra International kongress London
e 29 februari: Sallsynta dagen

e 13-15 mars: [Lager och arsmote, GOteborg

e 16 -20 mars: Agrenska Familevistelse

e 2maj: EB dagen
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Fjarilsprodukter
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Det senaste aret har vi utokat sortimentet vad giller fjarilsprodukter. S&
hér i host- och vintermorkret vill vi sla ett extra slag for vara reflexer.
De har formen av ett moln for att symbolisera att det ar viktigt att allt &r
mjukt och inte skaver for den som har EB. Kop gérna flera reflexer och
dela med dig till familj och vénner!

Vi har dven tagit fram tva produkter som passar bra i koket:

» en kokshandduk med Malin Ekungers fina ordfjaril som beskriver
hur det ar att leva med EB

« en disktrasa med EB-loggan i rott som passar extra bra pa diskbén-
ken i jultid!

Och sjélvklart har vi kvar klassikerna: tygkassen med ordfjérilen, arm-
bandet och inte minst var fjarilspin som passar bra pa bade jackan och
vaskan.

Du bestiller enkelt via ebfjarilar@gmail.com och nu kan du vilja om du
vill betala via Swish eller PlusGiro. All information du behover finns pé
www.ebforeningen.se.

Har du ett forslag pa en ny fjarilsprodukt? Mejla i sa fall ndgon av oss

i styrelsen - mailasdresser finns pa hemsidan. Kravet dr att det ska vara
enkelt att skicka varan med post — den far alltsa inte vara for stor, tung
och skrymmande.

Bidra till att sprida kunskap om EB och att samla in pengar till forsk-
ningen genom att kopa fjarilsprodukter!

Ge din gava eller betala din
fjarilsprodukt enkelt via Swish: ‘
123 546 79 23 -’

swish’
12



EB shoppen

Du bestiller via ebfjarilar@gmail.com, skriv antal av respektive
produkt samt ditt namn och din adress. Porto tillkommer, vidare
instruktioner kring betalning far du via mail, vianligen invénta svar
fran oss pa din bestillning.

PRISLISTA

Produkt Pris

Fjarilspin 30 kr

Tygkasse 50 kr

Armband 50 kr

Reflex 25 kr eller 5 st for 100 kr
Disktrasa 40 kr eller 3 st for 100 kr
Kokshandduk 80 kr eller 3 st for 200 kr
Disktrasa + kdkshandduk 100 kr




London 2020
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EBY/

EB2020 kongressen i London
ndsta ar dr en sammanslagning av
DEBRA International, Forsknings-
konferensen och EB-Clinet. Det
kommer att vara den forsta riktigt
globala kongessen for Epidermoly-
sis Bullosa. Datumen dr 19:e — 23:e
januari 2020.

Konferensen kommer att samla all
global kunskap inom EB-forskning
och klinisk hantering frdn EB-ge-
menskapen. Denna sammanslag-
ning av toppmoderna kunskaper om
vara viktigaste intresseomraden ger
inte bara vigledning till de yrkes-
verksamma som ér involverade i EB,
utan hjélper ocksa till i utvecklingen
av strategier for forsknings-, reg-
lerings-, finansierings- och hilso-
vardssamhadllen. Med betoning pa
aktuella vetenskapliga och kliniska
data och fraimjande av strategiskt
och samarbetsarbete gor detta mote
en skillnad i EB: s varld och bi-
drar till att 6ka medvetenheten om
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tillstandet. DEBRA UK kommer att
organisera EB2020-evenemanget,
med stod av en allians som técker
mer dn 20 séllsynta diagnoser och av
dermatologiorganisationer fran hela
varlden.

Man raknar med ungefar 600
delegater fran 50 olika lander.

60 av EB-virldens ledande ex-
perter dr redan bekriftade talare
och kommer att dela med sig av sin
insikt och kunskap. Delegaterna
kommer att vara de forsta att kunna
samla in de samlade insatser och
fynd som sker globalt. Exempel pé
konferensens huvudlinjer inklu-
derar; kliniska utmaningar med
EB-hud, framsteg inom diagnostik
och fenotyp, aktuella dilemman,
finansieringsutmaningar, kliniska
hanteringsstrategier, psykosociala
aspekter av att leva med EB, dela
bésta praxis och en global strategi
for EB-vard och forskning.



share state-of-the-art knowledge emEB==

WWW.EBWORLDCONGRESS/ORG.UK

DEBRA UK ansvarar for att orga- Eftersom Sverige tillsammans med
nisera evenemanget, och de férvantar  gvriga nordiska linder kommer att
sig en stark ndrvaro frin DEBRA-or-  ansvara for Debra International kon-

ganisationer 6ver hela vérlden, till- ferensen 2022, kommer nastan hela
sammans med partnerorganisationer  den svenska styrelsen att narvara.
och sponsorer. Detta for att samla idéer och knyta

Under konferensens sista dag, “EB kontakter med potentiella talare.

Community Day”, kommer organisa- Mer info kan hittas pa www.
tioner som stodjer EB-gemenskapen  ebworldcongress.org

och som finansierar forskning, att

kunna triffas och interagera med de

som lever med EB, deras familjemed- /Ruth Winblad

lemmar och vardgivare.

2020 LONDON
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Sverige.
Debrabladet ges ut av
svenska Debra-féreningen.
www.ebforeningen.se

DET FINNS FLERA SATT ATT BIDRA
MED EN GAVA TILL EB FONDEN.

Vilj om du vill Swisha, sms:a eller

' betala in pé foreningens plusgiro 417 60 55-4. '
' Swish 123 546 79 23 '
' Via sms kan du skinka 50 kr, 100 kr eller 300 kr |
1 genom att skicka texten hir nedanfor till 72672. 1
i De avslutande siffrorna motsvarar beloppet du skinker: \
| debra 50, debra 100, debra 300 |
, '
| Mirk din giva med EB fonden! 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




