


atttroi varas att COVID
situationen skulle fortga
sa lange.

Sverige har fatt
omvaxlande ris och ros
for sitt satt att hantera
epidemin. Vi ar nog

en av valdigt fa lander

i varlden som inte

ens rekommenderar
munskydd pa offentliga
platser. Vi forvantas ta
egen ansvar, sa, varfor
inte ga ett steg langre och
borja med munskydd?
Forslagsvis ett munskydd
fran vart fjarils sortiment?

Munskydden ar "Covid-19
godkanda” och ar gjorda

i 100% polyester och
ar mjuka och skona
for EB-hud. De tal att
tvattas minst 50 ganger

i 60 grader. Har ni annu
inte kdpt nagra sa har

vi ett paketpris med

3 for 300kr plus porto
(annars 120kr/st plus
porto). Du hittar dom och
andra fjarilsprodukter pa
nasta sida samt pa EB
foreningens hemsida.

Har du nagot du vill
beratta eller skriva om
infor nasta Debrabladet?
Maila garna!l

GOD JUL och GOTT
NYTT AR!

ruth.winblad@gmail.com




-

Ute i sista minuten?
Varfor inte ge bort nagra
fjarilsprodukter i julklapp?
Kanske till och med fylla
en fjarilskasse med olika
fjarilsprodukter?

Fjdrils-tygkasse (utan innehdll) 50.:-

Ansiktsmask med logga 120:-
eller 3 st fér 300;-

Armband med fjérils-logga 50:-

Fjéirils-pin 30:-

Reflex 25:- eller 5 st fér 100:-

Disktrasa med logga 40:- styck
eller 3 st fér 100:-

Kékshanduk 80:- styck eller 3
st for 200:-

Disktrasa + kékshanduk 100:-

Maila din bestallning till ebfjarilar@gmail.com 3




Arsmote 2021

Nasta ar, 2021 ar det dags Fler detaljer om hotell och
for arsmote igen. aktiviteter kommer senare,
Ingen vet hur det kommer vi vill bara forsakra oss om
vara nasta ar. Men vi hoppas att ni blockar helgen i era
att vi alla kan ses fysiskt igen. kalendrar.

Vi planerar for att ses sista

helgen i maj 29-30/5 i /lwona Héglund
Uppsala med 6vernattning 1

natt.

Men precis som allt annat

just nu vet vi ingenting om

hur restriktioner och livet ser

ut da, men vi hoppas vi kan

ses!

'\ ) Ge din gava eller betala din
: fjarilsprodukt enkelt via Swish: 123 546 79 23



Ordforande har ordet

Tittar ut genom fonstret och ser

alla vackra adventsstjarnor i
grannhusen och kénner nagon form
av begynnande julstamning, trots

att varlden ser valdigt annorlunda ut
denna decemberlérdag fore andra
advent. Precis som storre delen av
jordens befolkning vandrar mina
tankar ofta ivag till corona, covid-19,
pandemin... | dessa tider kanns det
extra tryggt att ha vissa fasta punkter i
tillvaron, och for mig ar EB-foreningen
en sadan punkt. Aven om vart
arsmoteslager i mars blev mer avfolkat
och styrelsens "live-mote" i hostas
blev uppskjutet och andrat till ett
Zoom-méte i januari, sa finns kanslan
av gemenskap kvar. Tillsammans

ar vi starka och tillsammans kan vi
gora skillnad i stort och smatt for alla
enskilda och familjer med EB i sin
vardag. Att fa vara del av EB-familjen i
Sverige och varlden har paverkat mitt
liv mycket och definitvt till det battre,
det &r ingen tvekan om det!

EB kommer jag alltid att leva med
och EB-familien kommer jag alltid
att vara en del av. Men livet handlar
ju trots allt inte i forsta hand om EB
i sig, utan om relationer, handelser,
jobb och vardagspussel. Mitt
livspussel kommer att forandras
nagot efter vart nasta arsmote i var,

da mitt ordférandemandat
loper ut. Jag har bestamt mig
for att byta ut en del av min fritid
fran styrelsearbetet i EB-foreningen
till att istallet engagera mig mer

i sonens fotbollslag, vilket kanns
lockande och helt ratt. Jag vet av
erfarenhet att det inte ar helt latt att
hitta nya personer till styrelsen, men
hoppas och tror att det finns manga i
foreningen som skulle passa perfekt
i var fantastiska styrelse! Infor nasta
arsmote har vi dessutom reviderat
vara stadgar och foreslar en mer
flexibel styrelsesammansattning, som
innebar att antalet kan variera i hogre
utstrackning och att vi istallet kan
tillsatta arbetsgrupper for specifika
fragor eller projekt. Sa ta dig garna
en funderare pa om Du ar intresserad
av att lagga lite av din fritid pa
féreningens arbete, och kontakta
garna nagon av oss i sittande styrelse
for mer information. Eller vand dig
direkt till valberedarna Victor Ohman
och Karin Rehnstedt, som nas enklast

via mail: gunnarivictor@gmail.com ) q
eller rehnstedt2@hotmail.com. A=
Pa vilket satt ni an kommer att fira 3

arets jul- och nyarshelg vill jag 6nska
er alla en GOD JUL och ett GOT g
NYTT AR!

IMalin Netz



16-19 September 2021
Virituell DEBRA International Konferens

Nasta ars Debra International
mote var planerad for Moskva.
Det har nu beslutats att det
skall vara en virituell konferens
istallet.

Lanken till konferansen hittar ni
har:
https://debracongress2021.ru/
Fordelen med en virituell
konferens ar att fler har
mojlighet att deltaga. Ni slipper
langa flygresor och dyra hotell
natter.

Nyttiga lankar

https://www.debra-international. De viktigaste malen for initiativet
org/ EB-CLINET ér att forbéttra
Kongressen samlar delegater frén medicinsk vard fér personer

de nationella DEBRA-grupperna, med EB genom att uppmuntra
forskare, lakare, EB-patienter och samarbete mellan vérdpersonal
familjer och féretrédare fér branschen. som arbetar med EB och att

Malen fér varje kongress é&r att

konsultera de nationella DEBRA- paskynda vagen till botemedel

grupperna om aktiviteter och mot denna sjukdom genom att

prioriteringar under det kommande stodja kunskap S_Utb yte_ och den
aret, ge en sammanfattning om viktig senaste utvecklingen inom EB-
utveckling inom klinisk vérd och forskning och EB-vard.
behandling och ge mdéjlighet att dela
erfarenheter och prestationer som kan
vara relevanta fér andra grupper.
https://www.eb-clinet.org/
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Riktlinjer kring Hud och Sarvard, nu
antligen pa Svenska (patient version)

DEBRA International har i flera
ars tid satsat pa att ta fram
olika dokument med riktlinjer
for behandling av olika EB-
relaterade komplikationer. Dom
fullstandiga dokumenten kan
hittas har (pa engelska)
https://www.eb-clinet.org/
clinical-guidelines/completed-

DEBRA Sverige har tagit

fram den forsta dversatta
patientversionen av Skin and
Wound Care in Epidermolysis
Bullosa. Det har kostat cirka
24.000:- av forra arets budget.
Dokumentet finns for
nedladdning pa hemsidan
https://ebforeningen.se/wp-

eb-guidelines/
Planen ar att "6versatta”
dem till patient versioner.

HUD- OCH SARVARD

En guide for vuxna med epidermolysis bullosa (EB)
och deras vardare

content/uploads/2020/12/Hud-
0och-s%C3%A5rv%C3%Ab5rd.

pdf

INTERNATIONAL CONSENSUS

Best Practice Guidelines

Skin and wound care in

EPIDERMOLYSIS BULLOSA

An expert working group consensus

wounds ux

Fullstandiga Engelska versionen.



EB AWARENESS WEEK

Varje ar den 25-31 oktober
pagar EB Awareness Week
("EBAW”) bade har i Sverige
och internationellt. Den veckan
anstranger sig EB-foreningen
lite extra for att sprida sa mycket
information om EB som mdgjligt. |
ar gjorde vi det genom att bestalla
hem en massa munskydd med
EB-logga och salde dessa via vara
sociala medier. Har du &nnu inte
kdpt nagra sa har vi fortfarande
nagra kvar och ni finner dom
pa EB-foreningens hemsida.
Eventuella 6verskott gar till
forskning och féreningens arbete.

Att sprida medvetenhet kring EB ar
nyckeln till mycket. | och med att
medvetenheten 6kar sa kommer
det in pengar till bade forskning
och féreningslivet. Bland annat sa
har forskare som tidigare forskat
kring andra diagnoser fatt upp

/Tove Bruce

ogonen for EB och kunnat se

om nagot i deras forskning gar

att applicera pa EB. Folk som
aldrig hort talas om EB har fatt
inspiration att hjalpa till att férenkla
livet fér nagon som lever med

EB. Nagon fyller ar och énskar

sig pengar till forskning istallet for
presenter. Allt detta hander faktiskt
nar vi nar ut och uppmarksammar
EB!

Sprid garna lite "awareness” om
EB aven nar det inte ar awareness
week. Kan vara nagot sa enkelt
som att lagga upp en lank pa
Facebook som forklarar vad EB
ar till att skapa en insamling infor
sin fodelsedag. Vi har manga fina
fjarilsprodukter pa hemsidan som
skulle bli en fin julklapp samtidigt
som just Du &r med och Okar
medvetenheten kring EB.




VI BEHOVER ERA E-POSTADRESSER!

R
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Var paraplyorganisa'tion Sallsynta
X diagnoser stddjer oss varje ar med ett ‘
= féreningsstdd om fér narvarande 6000

kr, for att mojliggora styrelsearbete

i forbundets alla féreningar. For att
erhalla stddet maste vi varje ar skicka
in kopia av var verksamhetsberattelse
samt jobba for att vara medlemmar
registrerar sina e-postadresser for att
mojliggora direkt-utskick fran bade
férbundet och var egen foérening.
Som det ser ut just nu har vi bara
drygt 10% av era e-postadresser
registrerade i vart medlemsregister,
som forvaltas av Sallsynta diagnoser.
Vi ber er darfor att skicka ett mail fran
" er aktuella e-postadress till ebfjarilar@
gmail.com for att undvika att var

\ q ansOkan om féreningsstdd avslas. En
D
%3 N

bonus ar att ni aven kommer att kunna~"
& 8

L=
fa DEBRA-bladet som pdf-fil direkt via e 4 ‘L
\

~

e-post!
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Familjevistelse pa Agrenska 21-25 mars 2022

Agrenska &r en organisation utan
vinstintresse som i 6ver hundra

ar kdmpat for ett optimalt liv for
barn, ungdomar och vuxna med
funktionsnedsattningar och sallsynta
diagnoser. Pa den vackra Lilla
Amundon, i skdrgarden en bit utanfor
Goteborg har de sin anlaggning dit
familjer far komma pa familjevistelse
for utbildning, utbyte av erfarenheter
och gemenskap.

Den familjevistelse som skulle ha
blivit av i ar for familjer med barn
med EB blev installd pga Covid och
har nu istdllet bokats om till att bli
den 21-25 mars ar 2022.

Vi vill gdrna uppmana alla familjer
som har barn med EB att ans6ka om
att delta pa denna vistelse da det ar
en otroligt positiv upplevelse for bade
barn som vuxna och inte minst for
hela familjen.

Vistelsen gar ut pa att man som familj
ska fa traffa andra familjer i liknande
situation, samt ta del av matnyttiga
forelasningar av landets EB-experter
och andra med stor erfarenhet av
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det som var vardag bestar av sasom
sarvard, munhalsa, psykisk ohalsa osv.
Familjevistelser pa Agrenska erbjuds
langt ifran varje ar, sa det ar verkligen
ett privilegium att fa komma dit

och bli ompysslad av deras fina och
enormt kunniga personal!

Vistelsen gar till sa att man bor
tillsammans med sin familj pa
anlaggningen men ater frukost,

lunch och middag tillsammans med
de 6vriga familjerna pa vistelsen.
Dagarna ar uppdelade sa att
foraldrarna har sitt eget program med
foreldsningar och diskussioner medan
barnen har sitt eget program med
forskola/skola och fritidsaktiviteter
under dagen. Barnen ar indelade efter
alder och behov och det finns gott om
skoterskor och personal som tar hand
om barnens upptag under dagarna.
Man traffas saklart under maltiderna
och ar aldrig langt ifrdn varandra da
on ar relativt liten.

Aven foréldrarna far sig lite
utomhusaktiviteter och tid att umgas
med bara andra vuxna, nagot som
ofta ar bristvara nar man
har barn med sarskilda
behov. Tank att sitta i
bastun nere vid havet
och bara njuta en stund
medan ens barn traffat
nya vanner som ar
precis lika fint unika som
hen ar!

(Fortsatter pa nasta
sida)



Familjevistelse pa Agrenska 21-25 mars 2022

Den vistelse som nyss blev installd
hade inplanerade forelasningar med
Dietist, Mun-H-Center, Overlakare
Marie Virtanen fran hudkliniken

pa Akademiska i Uppsala, Klinisk
genetiker, Plastikkirurg och inte minst
Jenny Tilldal och Malin Ekunger fran
var egen forening, mfl. Programmet
skraddarsys alltsa utefter den aktuella
diagnosen och familjernas behov.

Barnens program innehaller ocksa till
en viss del utbildning och diskussion
dar det samtalas mycket kring
syskonrollen samt de psykosociala
aspekterna, pa en lagom barnslig niva
saklart!

Under vistelsen finns dven tva sa
kallade ”Utbildningsdagar” som
vander sig till andra vuxna som
moter ditt barn i sin vardag eller i sitt
arbete. (exempelvis forskolepersonal/
assistent/morforaldrar/farféraldrar)
Dar far de utbildning kring diagnosen
och dess konsekvenser i vardagsliv
och skola. Kan man inte delta fysiskt
under dessa tva dagar kan man dnda
vara med pa féreldsningarna via
streaminglank.

Kort och gott sa ar detta nagot ni inte
far missal Ett otroligt fint initiativ
som har berikat manga familjers liv
runtom i Sverige, sa ansok till denna
vistelse sa snart du kan! Ungefar 10
familjer far plats per tillfdlle och det
bekostas vanligtvis av den region eller
kommun du tillhér. Har du redan varit
pa denna vistelse tidigare gar det
anda bra att s6ka igen i man av plats.
Detta anses dven vara del av ditt
barns behandling och berattigar da
till tillfallig fordldrapenning om man
behover ta ledigt fran jobbet for att
delta. Ansoker gor du via en blankett
du hittar pa Agrenskas hemsida sa
snart de hunnit lagga upp 2022 ars
vistelser. https://www.agrenska.se/
vi-erbjuder/familjevistelse/

Vi ses dar!

/Tove Bruce
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Sverige.

EB-FONDEN?
Swish 123 546 79 23
eller
Plusgiro 417 60 55-4

Mark din gava med EB fonden! TACK!

Har du ny adress?
Gl6m inte att meddela din nya adress till var medlemsansvariga:
Annika Hakansson tel: 076-2247246

Mail: annikaonkan@hotmail.com

eller
Agneta Olsson
Mail: agneta.olsson63@gmail.com

(e 4 Gilla oss pa Facebook! Sék pa EB
‘\ | foreningen for att hitta oss.




