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Det har varit ett overkligt ar med COVID
19 som svept igenom hela varlden. Vem
hade kunnat tro att det skulle medfora
sana restriktioner och oro nar man

satt hemma i januari och planerade
eventuella semester resor senare pa
aret? Nu kan nagra jobba hemifran,
andra ar permitterade eller har forlorat
jobbet medan vissa grupper jobbar och
sliter hardare an nagonsin. Vad hander
sen? Kommer det nagonsin att bli
normalt igen?

Hela varlden har nu plétsligt tryckt pa
paus och jag hoppas anda att kanske
kommer det nagot gott ur det har trots
allt. Som att var kara moder jord far vila
sig ett slag och att vi alla kanske kan fa
ett helt nytt perspektiv pa livet?

Nu antligen kénns det som om varen
ar har. Smutsiga jordiga nagelband och
en morbulten kropp talar sitt tydliga
sprak. Det gor aven alla nyplanterade
krukor och pallkragar. Nu kanske vi kan
glémma Covid i nagra minuter nar vi
retar oss pa radjuren och sniglarna som
ater upp vara skatter?

Ni har vél inte
missat COVID
brochyren

med allménna
rekommendationer
som finns att ladda
ner fran hemsidan?

Al
COoVID-19 ™

Information booklet

Information and

recommendations for the

EB Community ”
debr

2

Redaktorens rader

Introduktion av den nya styrelsen
kommer pa sida 4. Jag vill passa pa att
tacka Malin Ekunger for alla aren hon
varit redaktor for Debra bladet, vilket
jobb hon har lagt ner! Malin har aven
lagt ner ett stort arbete med att ta fram
en mall/hjalptext att anvanda i kontakt
med varden om man far problem

att fa tag i ej upphandlade forband.
Textunderlaget ska laggas upp pa
hemsidan inom kort. Malin, det blir inte
|att att ta Gver, jag saknar dig redan!
Hedye, ny i styrelsen, har intervjuat
Malin, ni kan lasa artikeln pa sida 12.
Som tur ar sa har vi flera medlemmar
som skickat in bidrag till arets forsta
upplaga. Sitter ni sjalva pa nagot ni vill
dela med er av till nasta nummer tas det
tacksamt emot.

Det har blir ocksa sista tryckta nummer
av Debrabladet. Jag vill passa pa att
tacka PartnerMed (PolyMem) som
sponsrat tryckningen. | fortsattningen
hittar ni tidningen pa hemsidan. For

de som absolut vill ha tidningen i
pappersformat kan jag printa ut och
skicka som vanliga A4 sidor, inte som
en tidning. Mgjlighet finns
aven att fa det skickat (Ta
som pdf.

Hoppas ni far en
underbar sommar.
/Ruth
ruth.winblad@gmail.com




Ordforande har ordet

Skona maj valkommen till var bygd
igen... Fast riktigt sa har kallt skulle det
val inte vara? Brrrr!!!

Tva manader har redan gatt sedan
vart annorlunda arsméte i MéIndal
fredagen den 13 mars, just nar
coronapandemin bérjade sla sina
klor runt vart klot. Tolv tappra sjalar
och deras barn deltog pa plats, och
ytterligare sju (styrelseledaméter) deltog
via telefon. Dessutom var representant
fran MolInlycke déar och vi fick ocksa en
intressant forelasning fran tandlakare
vid Mun-H-Center. Vara avgaende
ledamoter Malin Ekunger och Akvile
Drungaite var bland dem som deltog pa
telefon, s& nagon ordentlig avtackning
blev tyvarr inte av vid sjalva arsmotet.
Vi ar oerhort glada Over allt ni bidragit
med under era respektive ar i styrelsen,
och vi valkomnar nu era eftertradare
Hedye Shamlo och Jurate Lucht!

30 ar har nu gatt sedan var forening
grundades, och mycket har hant pa
dessa ar. Vara stadgar reviderades
senast 1997 i samband med att
paraplyorganisationen Sallsynta
diagnoser bildades, och vi darmed
automatiskt blev enskilda medlemmar
aven i denna organisation. Det ar alltsa
hog tid att se Over stadgarna igen, och
en liten arbetsgrupp inom styrelsen har
nu bildats for detta &ndamal.

En viktig nyhet ar att detta ar sista
pappersutgavan av DEBRA-bladet,
som fran och med nasta nummer
skickas ut digitalt till alla som inkommit
med sin e-postadress. DEBRA-bladet
kommer ocksa att ligga pa var hemsida,
sa har du glomt att meddela oss din
e-postadress gar det alltid att lasa
bladet dar. Méjligheten att fa en enkel
pappersutskrift hemskickad kommer
att finnas kvar ett tag till, bara du tar
kontakt med var nya redaktor Ruth
Winblad.

EB-dagen 2/5 med var tradition
#visasdmmarna har nyligen passerat
och i ar kompletterades den av
MdlInlyckes utmaning i sociala medier,
dar de bidrar med 1 euro till DEBRA
International for alla #lovEButterflychild-
inlagg (upp till en maxgrans). Tack for
det, Mdlnlycke!

Nu stundar en annorlunda sommar
for hela varlden, och det basta vi ur
EB-synpunkt kan hoppas pa ar lagom
temperatur, sol, skugga, svalkande
vindar och manga fina fiarilar att njuta
av!

Malin Netz
ordfdrande
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Verksamhetsberittelse 2019 &

Pa grund av platsbrist presenteras bara utvalda delar. Hela dokumentet kan fas
om ni mailar Martina Mellin martina.mellin@gmail.com

Antal styrelsemoten:
11 st varav ett konstituerande mote i Stockholm efter arsmotet samt ett mote i
Goteborg, resterande 9 var telefon méten.
Antal medlemmar per 2019-12-31:
397 medlemmar.

Genomforda aktiviteter:
Tva nummer av DEBRA-bladet gavs ut, ett under varen och ett under hosten.
Fortsatt forsaljning av fjarilsprodukter, bland annat var nya kokshandduk.
Utskick av tackbrev och minnesdokument vid gavor till foreningen
Facebookgruppen EB-féreningen/DEBRA Sweden anvandes for att dela information
och sprida kunskap om EB.
Fortsatt kontakt med gendermatosteamet i Uppsala.
Representation i Debra Internationals (DI) styrelse.
Fortsatt planering av kommande Debra International-kongress lokaliserad i Sverige
2022 eller 2023.
Nya utseendet pa webbplatsen www.ebforeningen.se presenterades pa arsmotet.
En valbesokt arsmoteshelg genomfordes i Stockholm pa Hotel Best Western Sthim
Bromma, samt besok pa Fjarilshuset i Hagaparken, Solna.
EB-dagen/#visasommarna den 2/5 uppmarksammades for fjarde gangen.
Foreningen registrerade Swish-nummer som alternativ betalningsmetod och
avslutade Plusgirokonto.
Samverkan med Agrenska gallande kommande familjevistelse 2020.
Deltagande vid sarvards konferensen EWMA (European Wound Management
Association).
Storre delen av styrelsen narvarade vid EB-loppet, som arrangerades av Darko
Tilldal och Daniel Pintaric for tredje gangen.
Deltagande vid Sallsynta diagnosers hostmate i oktober: Pabdrjande av skrivelse
till regionernas upphandlare av forbandsmaterial, gallande behov av vissa specifika
sarvardsprodukter, som inte ar utbytbara (mer info under EBkontakt).
EB Awareness Week 25-31 oktober uppmarksammades aterigen i var Facebook-
grupp genom olika inlagg.




@ Verksamhetsberattelse 2019

Gavor till foreningen:

27.570 kr inkom till EB-fonden.

Fordelning av insamlade medel:

Styrelsen beslutade i december att ca 30.000 kr av 2019 ars budget kommer att

anvandas till dversattning av Debra Internationals riktlinjer (guidelines) for sarvard.
Ansokningar ur EB-fonden:

« Enansdkan gallande luftkonditionering. Godkéndes.

« Enansodkan gallande trehjulig juniorcykel. Godkandes.

« Enansdkan gallande glaségon, styrelsen bad sékanden forst undersoka vilket

stod samhallet erbjuder och aterkomma.

Resultatrakning 2019

Foreningens intakter Resultat 2019 Budget 2019
Bidrag Séllsynta Diagnoser 0,00 6 000,00
EB-fonden 27 570,00 35 000,00
Forséljning 13274 ,00 15 000,00
Medlemsavgifter 41 850,00 45 000,00
Lager och arsmote 11 000,00 12 000,00
Ovrigt 14 000,00 22 000,00
Summa intékter 107 694,00  135000,00
Foreningens kostnader Resultat 2019 Budget 2019
Administration 11 315,16 10 000,00
Inkdp 20 315,00 25000,00
Debrabladet 19 690,75 18 000,00
Lager och arsmote 53 985,00 53 000,00
EB-kontakt 0,00 2 000,00
EB-fonden 15 000,00 15 000,00
Internationella konferanser 17 231,00 30 000,00
Styrelsen 5108,00 15 000,00
Sponsring forskning/

utvecklingsprojekt 0 30 000,00
Ovrigt 33750  28000,00
Summa kostnader 176 395,00 226 000,00
Arets resultat -68 700,91 -91 000

Summa skulder och eget kapital 463 650,48
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Verksamhetsplan 2020 241

«  Ge uttva DEBRA-blad

+ Fortsatta samverkan med Debra International, bland annat genom deltagande i
konferensen EB2020 i London

«  Marknadsfora vara "fjarilsprodukter” och om sa ar lampligt ta fram fler

«  Genomféra EB-dagen 2/5 och EB Awareness Week 25-31/10

+  Erbjuda hjalp och stod till medlemmar och andra intressenter via EB-kontakt

+  Erbjuda mindre ekonomiskt stéd t genom EB-fonden

+ Underhalla samarbetet med gendermatosteamet Uppsala Akademiska

+ Underhalla foreningens webbplats och Facebooksida

«  Samverka med var paraplyorganisation Sallsynta diagnoser

«  Samverka med EB-loppet

« Underhalla samarbetet med aktuella sponsorer

« Hitta ett [ampligt forsknings- eller utvecklingsprojekt att ha som mal att donera
pengar till vid arets slut

+ Tafram férslag till en andra revidering av vara stadgar (foregaende revidering
skedde 1997)

«  Uppdatera policydokument for styrelsearbetet

+  Planera arsmoteshelg ar 2021

+ Fortsatta planeringen av Debra International-kongressen 2022 alternativt 2023
isamverkan med Debra Norge och Debra Finland samt EB-natverket i Danmark

Budgetforslag 2020
Intakter Kostnader
Bidrag Sallsynta diagnoser 6 000:- Administration 12 000:-
EB-fonden 30 000:- Ink6p 20 000:-
Forsaljning 15 000:- Debrabladet 20 000:-
Medlemsavagifter 42 000:- Lager och arsmote 60 000:-
Lager och arsméte 12 000:- EB-kontakt 2 000:-
Ovrigt 20 000:- EB-fonden 20 000:-
Summa 125 000:- Internationella konferenser 30 000:-
Styrelsen 15 000:-
Sponsring forskning/utvecklingsprojekt
60 000:-
Ovrigt 3 000:-
Summa 242 000:-

Resultat =117 000:-
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| januari akte nagra av oss i styrelsen till London for att delta i den forsta "EB World
Congress” som ar tre olika kongresser sammanslagna i en stor varldskongress for EB.
(EB Research, EB-Clinet och Debra International Congress)

Kongressen hélls pa ett hotell i centrala London, precis vid Themsen med fantastisk
utsikt som man tyvarr inte hann njuta av. Fyra heldagar senare med 6ver 100 forelasare
och fullspackat med forskningsresultat sag vi dagsljus igen.

Det var en kongress i hoppets tecken skulle jag saga. Forelasare poangterade flertalet
ganger att det ar en spannande tid inom EB-forskningen da manga framsteg har gjorts
pa valdigt kort tid och att alla jobbar fér samma sak: "En potentiell behandling och sa
smaningom ett botemedel”.

Det som gjorde mig extra hoppfull var att det presenterades att det ar fyra pagaende
kliniska studier inom RDEB som redan &r i "Fas 3" (utav 4). | Fas 3 studerar man stora
patientgrupper for att bekrafta effekten av en behandling samt sakerheten i jamforelse
med standardbehandling eller placebo under en langre tid. Om Fas 3-studier lyckas kan
man da ga vidare och ansoka om att fa behandlingen/lakemedlet godkant.

Tre utav dessa studier ar inom genterapi och man ar hoppfull att kunna ha denna be-
handling godkand och "igang” hos patienter redan inom tre ar.

Man kan ldsa mer om pagaende kliniska studier pa dessa hemsidor:
www.ebresearch.org/clinical-trials

www.clinicaltrials.gov

Kongressens forsta tre dagar var framst till for forskar- och lakarvarlden dar dessa
kunde traffas och utbyta forskningsresultat. Fjarde och sista dagen var riktad till "EB
community” och skulle vara den del som mest liknar Debra International Congress. Dar
ska man som person med EB eller som anhdrig till nagon med EB kunna traffa bade fo-
relasare och andra med EB fran hela varlden for att utbyta erfarenheter.
Bland annat fick vi se hur ndra samarbete en EB-klinik i London har




‘together the world’s experts to
state-of-the-art knowledge emiEE

EBWORLDCONGR

med sina patienter och hur de satt "stand-by” nér en utav deras RDEB-patienter bestdmde
sig for att hoppa fallskarm en dag. Allt gick bra och tillsammans hade de skapat en miljo
dar dven denna glada tjej kunde fa hoppa fallskdrm med tryggheten att det fanns ett team
redo om nagot skulle ga snett. Nu hoppas de bara att inte alltfor manga uppmuntras av
denna idé.
Tyvarr var kongressen inte lika inriktad pa de sociala sammankomsterna som pa forelas-
ningar, sa &ven om vi tillbringade vara dagar tillsammans med ca 700 andra deltagare sa
var det inte manga man hann utbyta nagra ord med. Vi tyckte lite synd om de som rest
fran andra sidan jorden for att nérvara vid just denna sista dag for att sammanstrala med
andra i samma situation som sig sjalv. Det fanns tyvarr inga sadana forum att géra detta
forutom vid kaffepauserna eller senare i hotellets restaurang eller bar. Dessutom hade
manga av foreldsarna redan akt hem, sa denna sista dag var lite barskrapad pa expertis
tyvarr.
Detta var ju forsta gangen man prévade att sla samman dessa tre kongresser och vara
utvarderingar far val utvisa om det kommer bli fler EB World-kongresser framdver. Kan
tankas att manga tyckt att just den sociala biten forbisags och att det ar just det sociala
som ar mest viktig for personer med EB och deras anhériga.
Jag tror att vi alla akte hem trotta men stérkta efter denna London-vistelse. Stundtals kan
det kénnas som att det inte sker nagra framsteg inom EB och da ar det oerhdrt skont att
ha traffat de som faktiskt dagligen jobbar med att fora forskningen framat, att de gor ett
enormt jobb och att det sker framsteg hela tiden!
Jouni Uitto (kongressordférande) sa i sitt inledningstal att-vi ar néra ett genombrott och att
vi ocksa ar och nosar pa att kunna bota EB.
Det &r nagot vi far jobba for tillsammans, sa ut och sprid kunskap kring EB och fram med
sparbdssorna, sa nar vi dit en vacker dag! -

[Tove




L EB lagret 2020

| mars var det dags for lagerhelg och trots att det blev en mindre tillstélining pa grund
av radande omstandigheter med corona-virusets framfart var det trevligt att tréffa bade
nya och gamla ansikten. Det var tio ar sedan jag var med pa en tréff, dock kanns det
som tio dagar nar man val traffas!

Under forsta dagen fick vi en uppskattad visning av bandage, inte sa mycket nytt for
min del men det ar alltid nyttigt att byta erfarenheter med andra. Vi fick aven en liten
forelasning av tandhalsan vilket var perfekt for mig som inte har varit hos tandvarden
pa sju ar, nu ar jag saker pa att det inte kommer drdja sju ar till i alla fall.

Andra dagen fick de som ville besoka ett nastan folktomt Universeum, en perfekt akti-
vitet for att ha energi till kvallen som bjod pa en god middag. Och visst, maten var god,
men det var desto trevligare sallskap och man kunde under avslappnade former prata
minnen och utbyta tankar och funderingar.

Jag skulle vilja tacka de som ar med i EB-foreningen och gor dessa helger majliga for
barn, ungdomar och vuxna. Jag ser fram emot nasta lager - om det blir om tio veckor,
tio manader eller tio ar det far helt enkelt tiden utvisal

/Jacob




Agrenska bjuder in till familjevistelse 14-18 december

Den planerade familjevistelsen
som skulle agt rum i mars, blev
tyvarr uppskjutet pga Corona

och ar nu darfér inplanerad till
14-18 december istallet. Det

nya datumet gjorde manga
tveksamma, men efter samtal
med Agrenska har vi forstatt att
detta nya datum ar det enda som
gar att erbjuda pa éverskadlig tid.
(Corona har tyvarr gjort att man
inte kan garantera vistelser nasta
ar och darfor vill man sakerstalla
att vi som fatt vistelsen godkand
via vara hem kommuner/regioner
ocksa ska fa utnyttja detta i ar.)
Har vi tur sa kan nya vistelser
erbjudas langre fram ocksa och
det ar fritt att ansdka igen i man
av plats.

Familjevistelsen ar till for
familjer som har barn med EB.
Det ger barnen, syskonen och
foraldrarna en unik mojlighet att
fa kunskap, traffa andra i samma

situation, utbyta erfarenheter och
reflektera.

Det erbjuds aven
utbildningsdagar for personer
som moter barn och ungdomar
med EB i sitt arbete/vardag
under tva utav dessa dagar
(15-16 dec). Det kan exempelvis
vara forskolepersonal och/eller
anhoriga.

Agrenska ligger pa Lilla Amundén
i Goteborgs sodra skargard

och ar ett komplement till den
offentliga varden och 6vriga
samhallets stod och drivs utan
vinstintresse. Ska vara otroligt
uppskattat av de som redan fatt
uppleva deras arbete.

Anmaldningsblanketter och
information finns att ladda ner via
denna hemsida:

https://www.agrenska.se/familjevistelser
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@ Intervju med Malin Ekunger

Manga av er kanner sékert till Malin Ekunger sedan tidigare. Aven om det var
flera ar sedan jag sjalv traffade Malin, minns jag mycket val hur hennes positiva
energi latt smittade av sig. Hennes engagerande arbete inom foreningen kan
séllan ga obemarkt och nar hon vid det senaste styrelsevalet valde att Iamna
sin aktiva post inom EB-foreningen, kandes det extra viktigt att uppmarksamma
hennes arbete och tacka for allt hon har bidragit med!

Malin ar 47 ar och bor i Boras dar hon arbetar som administrator. Hon har sjalv
dystrofisk recessiv form av EB. Ar 2005 blev
hon mer aktiv inom foreningen och var under
en period suppleant. Darefter har hon bade
varit sekreterare och vice ordforande. Genom
aren har Malin ocksa varit huvudansvarig for
Debrabladet och hjalpt till att arrangera projek-
tet "Visa sommarna” i Sverige. Att vara med i
foreningen upplever hon ar en rolig mojlighet , '3
att Oka sitt sociala umgénge och lara kénna ~ En avmanga méiningar som Malin tecknat
nya manniskor, samtidigt som hon har chan- under aren.

sen att bidra till en god sak. Malin har sedan

en lang tid tillbaka varit intresserad av att mala; allt fran akvarell till blyerts. Andra
intressen som ligger henne varmt om hjartat ar fotografering och att resa. Nar
jag fragar Malin om hur hon upplever att vardagslivet
och fritidsaktiviteter fungerar i kombination med EB,
svarar hon att nyckeln ar att hitta olika I6sningar samt
att mycket alltid ordnar sig i slutandan.

Varje gang jag stolt bar fijarilskassen som Malin
designat fylls jag med motivation fran hennes
imponerande arbete!

/Hedye Shamlo

Malin med sin syster.
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Varldens forsta EB forenmg startades i Storbntannlen 1978 av mamman tI” fllckan Debra fodd
1963 ‘som hade DEB (DEBRA Dystrophlc EB Research Assoclatlon) 124r senare 1990 var vi pa
banan éven i Sverige! Fréet till var svenska EB-forening saddes sommaren 1990 i Nybro av Carina
och Anders Karlsson, foraldrar till Jacob fodd 1989, ocksa med DEB. Till Nybro kom Kent Fabian
och Lena Holm, féraldrar till Hannes med DEB, Ann-Catrin Karlsson, mamma till Henrik (nu
Pitkdnen) med EBS, Anette Jensen (nu Schéndin), mamma till Robert, bada med EBS Ann-Christin
Bengtsson, mamma till Jesper med RDEB, Johan (vars mamma jag tyvérr glomt namnet pa) med
RDEB., Karin och Gunnar Tomasson med Natalie, EBS, familjen Westring, dér bade pappa och so-
nen Jonas har EBS, UIf och Agneta Sellgren, foréldrar till Anneli med EBS. Det & mycket méjligt
att jag glomt nagra, och ber sa hemskt mycket om ursékt for detta i sa fall!

Samma ar samlades ett gang pionjarer i Kista, Stockholm, i oktober 1990. Det var den blivande ordf6-
randen Rolf Chrintz-Gath som bjdd in till ett konstituerande méte, dit han ockséa kallat hudspecialisterna
Torkel Fisher och Anders Grangs;jo fran Uppsala Akademiska Sjukhus.

| januari 1991 hade féreningen redan drygt 50 medlemmar och det férsta ordinarie arsmétet hélls i Rolfs
hemstad Tranas och darefter f6ljde ett antal styrelseméten per telefon under aret.

1992 genomférdes arsmotet pa Sddersjukhuset, dar vi bland annat fick information om en lovande
gurkortsolja for EBS, som dr Kajsa Stenlund och doc Anders Fritz presenterade. Fram pa hostkanten var
det dags for vart forsta foreningslager pa Furuboda i Ahus.

Det planerade arsmotet 1993 genomfordes aldrig och verksamheten i féreningen avstannade fram till
varen 1995, da Agrenska tog kontakt med styrelsen och féreslog en familjevistelse. | november 1995
bildades en liten arbetsgrupp av nya och gamla medlemmar som deltog pa Agrenska och foreningen
vacktes till liv igen.

1 april 1996 holls aterigen arsmote, denna gang i Mélndal, dar var nye ordférande Sven Wittboldt bodde
(farfar till Linnéa med RDEB). Varen 1996 var foreningen ocksa representerad i ett-projekt drivet av HSO
(Hadikappférbundens SamarbetsOrgan, nuvarande Funktionsrétt Sverige). Projektet "Sma och mindre
kénda handikappgrupper” avslutades med att Riksforbundet Sallsynta diagnoser bildades 1997/98.
Hosten 1996 startade vi ocksé traditionen med "live-méten” for styrelsen i min egen fodelsestad Véx;o.
Samma host deltog vi ocksa for forsta gangen vid davarande DEBRA Europes konferens i Portugal, ett ar
efter DEBRA Europes (DE) officiella bildande (som sedan omvandlades till DEBRA International 2008).

1997 blev det bland annat &rsmdte pa Mélnlyckes huvudkontor utanfor Géteborg, anhérigtraff for far- och
morforaldrar pa Agrenska samt DE-konferens pa Sicilien, dit jag fick sallskap av Henrik Lindgren, pappa
till Billy (RDEB).

1998 var det aterigen familjevistelse pa Agrenska, da vi dven passade pa att halla arsméte. En slakting
till familjen Wittboldt hade da gjort en keramiktavla med var gamla logotyp, som sedan omvandlades fill

vykort. Dessa vykort saldes till forman for foreningen tillsammans med den forsta varianten av fiarilspins,
13
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som jag tror var framtagna av DEBRA UK. Detta &r hann vi ocksa &ka pa europeisk konferens i Osterri-
ke samt i Goteborg bilda DEBRA Norden med hjélp av representanter fran DEBRA UK.

1999 blev det ocksa Goteborg som fick husera arsmotet, medan DE-konferensen hélls i Holland. |
samband med de europeiska konferenserna borjade vi ocksa ha informella méten i DEBRA Norden.

2000. Vid millennieskiftet var det s& dags att flytta tillbaka arsmotet till Stockholm och Karolinska, medan
styrelsens live-méte gick av stapeln i Nassjo, dar var davarande kassor Lennart Carlsson (DDEB)
bodde. Vart andra sommarlager genomférdes utanfér Kalmar och vi hann ocksé med en vistelse for
"unga vuxna” pa Agrenska, medan DE-konferensen tog plats i Frankrike. Vi pabérjade planeringen

for den forsta nordiska EB-konferensen for halso- och sjukvardspersonal, dar DEBRA Norge hade
huvudansvaret.

Arsmétet 2001 huserade vi aterigen pa Agrenska, men detta ar hoppade vi éver den europeiska
konferensen i Kroatien, da vi ansag att detta skulle kosta for mycket.

2002 blev det arsmote i Stockholm, DE konferens i Storbritannien (tror att det var detta ar Jessica
Hammarlund, mamma till Nora EBS, foljde med) och den vélplanerade forsta nordiska konferensen for
halso- och sjukvardspersonal holls i Norge. Dessutom hade vi sommarlager i Orsa.

2003 akte vi tillsammans med vara norska och finska vanner till Danmark for att hjalpa dem att bilda/
omstarta sin egen forening. Vi paborjade ocksa planeringen for den andra nordiska konferensen for
halso- och sjukvardspersonal. Davarande kassor Lars Friman, pappa till Amanda och Matilda (EB), tog
hand om ekonomin, medan jag ansvarade fér évrig planering med hjélp DE-konferens i Schweiz.
Varen 2004 gick davarande ordférande Sven Wittboldt bort, och hans hustru Monica (dvs Linnéas
farmor), som tidigare varit sekreterare, tog dver ordférandeskapet. Monica gick sjélv bort 2011.
Familjevistelse pa Agrenska, sommarlager pa Furuboda i Ahus, DE i Tyskland

2005 var ett speciellt ar for oss, da vi arrangerade den andra nordiska konferensen for halso-och sjuk-
vardspersonal i Stockholm. | direkt anslutning till detta hlls ocksa DE-konferensen pa samma plats, dar
huvudarrangdren var DEBRA Norge.

2006 DE-konferens i Osterrike, vinterlager i Kalix som var mycket uppskattat.

2007 tog Therese Svedjeskog (fd Vesterlund, mamma till Tille, JEB-Herlitz) ver ordférandeklubban.
DE-konferens i Frankrike, vuxenvistelse pa Agrenska for flera ovanliga hudsjukdomar.
2008 DE-konferens i Belgien, dit Robert Jensen (nu Schdndin) gjorde mig sallskap — 19 ar efter att jag
traffat honom som liten kille i familjen Karlsson tradgard i Nybro! Tredje nordiska konferensen for halso-
och sjukvardspersonal i Finland.
2009 Dl-konferens i Tjeckien, arsmote pa Agrenska.
2010 arsmote i Stockholm, 20-arsjubileum pa Kalmar slott i anslutning till sommarlager, familjevistelse
pa Agrenska, DI-konferens-konferens i Chile.
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2011 arsmote i Goteborg, DI-konferens i Holland,

2012 fantastiskt vinterlager i Sélen, medverkan vid Sallsynta dagen 29 februari pa Stockholms central,
DI-konferens i Canada.

013 arsmoteshelg i Helsingborg inklusive "matnyttig” battur till Danmark. Var fore detta kassor Maria
Kling tog da dver ordférandeskapet efter vanninan Therese. DI-konferens i Italien.

2014 arsmdte och forsommarlager i Géteborg inklusive Liseberg, arrangerat av Jenny Tilldal (mamma
till Natalie, RDEB) som ocksa blev vald till ny ordférande. DI-konferens i Frankrike, dar Mia Werkentoft
(JEB-non Herlitz) valdes in i internationella styrelsen.

2015 arsméteshelg med 25-arsjubileum i Uppsala, dar vi alla poserade pa foto i jubileumstréjor med
var logga. DI-konferens i Storbritannen.

2016, det planerade vinterlagret inklusive arsmote i Pitea blev installd pa grund av for fa anmalningar,
varfor arsmotet holls i Stockholm istéllet. DI-konferens i Kroatien. Erbjuden familjevistelse detta ar
(eller var det 2015?) pa Agrenska blev inte heller av pa grund av fa anmalningar.

2017 arsmoteshelg i Goteborg, med studiebesok pa Mdlnlycke Healthcare. Undertecknad, Malin Netz,
valdes till ordférande. DI-konferens pa andra sidan jordklotet i Nya Zeeland! EB-loppet arrangerades
for forsta gangen av Darko Tilldal och Daniel Pintaric (pappa respektive farbror till Natalie).

2018 arsmdte och lager pa Kolmarden. Dl-konferens i Schweiz.

2019 arsmoteshelg i Stockholm, da var uppdaterade hemsida presenterades av kassor Martina Mellin,
samt besok pa Fjarilshuset i Hagaparken. Ingen DI-konferens.

2020 kombinerades tre olika internationella EB-konferenser till EB2020 i London (se Toves artikel).
Léger och arsmote i mindre format (pa grund av coronapandemin) i Mdlndal med besok pa
Universeum i Goteborg (se Jacobs artikel). Alla deltagare fick vart nyproducerade klisterméarke med
var logga.

Under aren har vi ocksa haft aterkommande tréaffar med gendermatosteamet p& Uppsala Akademiska
Sjukhus med bland annat Anders Vahlquist, Marie Virtanen, Maritta Pigg, Agneta Ganemo med flera.
Vi har ocksa medverkat pa olika satt i tidningar, pa radio och i TV. Mats Wilander (sonen Erik har EBS)
har spelat en valgérenhets tennismatch mot Stefan Edberg pa Stockholm Open, dar gaget skanktes till
foreningen! Therese Svedjeskog gav ut boken "Tille lille” utifran sin blogg, och samlade pa olika satt in
over en halv miljon kronor som senare skanktes till EB-forskning.

Nyféddhetsjouren, som senare Gvergick i EB-kontakt, EB-fonden (forst Jims fond till minne av Jim
Backstrom med JEB- Herlitz, sen Tilles fond), hemsida + Face-
bookgrupp och alla vara fiarilsprodukter, flera av dem designade
av Malin Ekunger &r andra viktiga punkter att némna om vad
foreningen astadkommit under dessa 30 &r.

IMalin Netz, ordférande 15
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