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. anmalde sig som frivillig for

al varllghetsgraden av be
Mélet yanat Ut Debrabladet  EB med en trestegs skala
oo for 1ar men jObb moderat eller allvarlig.
W ch rygg 77 foréldrar, flest modrar,
svarade. Det framgick att
bdérdan var betydande, bade
tidsmassigt och ekonomiskt.
Kostnaden 6kade ju aldre
barnet blev.
Vill ni veta mer om
% undersokningen far ni garna
International som fortfarande kontakta Angelique fran Debra
gerar sig starkt for att Frankrike pa
i EB patienter i Ukra_lna. Ni angelique.sauvestre@debra.fr [
kan lésa mer om det pa sidorna '
6-7 i Debra Bladet.

Kari Anne fran Debra Norge

att bemanna montern for
Debra International i Paris
i ar. Las hennes beréattelse
pa sidorna 4-5. Konferansen
hette EWMA och halls i olika
Europeiska lander varje ar.
Debra International far en
monter och ett symposium ruth.winblad
gratis. | ar talade en person fran
Debra Frankrike och berattade
'en undersokning de gjort
a familjer betréffa




den, iallafall jag
vi lika manga

gora, sysslor

Masten som ska
anner man att
och kanslan

hia. "

De * ar har jag verkligen
rsokt ?anga tiden med att

3 4r de sommar igen! Men

-\ skolavslutningar pa férskolor

. och skolor, med studenter i

4 stan som nu far hanga nara
varandra i stora grupper. Vi
styrelsen ar nu fullt upp i att
fanga tid for att planera ett
lager som detta ar blir ett
hostlager i september. Pga av
pandemin, alla restriktioner
och det hemska som drabbar
Ukraina som gjorde hela
Europa oroligt sa kunde vi

era for lager pa

sommaren i ar, sa nu blir

inte hinna

just de har mediid inte allti
finns. Tiden da vi ska ses i
september tanker vi ska laggas
pa att utbyta erfarenheter, rad
och tips hur man far vardagen
att fungera eller bara hanga
som tondringarna sager.
Erfarenheten av tonaring med
EB ar ju att man inte vill prata
om det har med EB, man vill
vara som alla andra och sticka
ut sa lite som majligt men de
kan ju anda kannas skont att
hanga med andra som anda ve
varfor man kliar sig, varf




EWMA i Paris 23-25 Mai 2022

EWMA er en stor sarkongress som
arrangeres hvert ar. Pga covid har

den ikke blitt arrangert siden 2019.
Denne gangen var den i Paris, og jeg
fikk representere DEBRA international.
Jeg hadde ikke deltatt pa EWMA far

og visste ikke helt hvor stort denne
kongressen var eller hvilke temaer som
skulle diskuteres. Det viste seg & veere
en enorm kongress med 3500 deltakere
fra 79 land! Litt starre enn det jeg sa
for meg. I tillegg til kongressen var det
en sveer messe med enormt mange
produsenter. Messa var over to etasjer!!
DEBRA international hadde stand i

den gverste etasjen. Her var det litt
roligere en etasjen under. Na var dette
en kongress for alle typer sar, ikke bare
EB. Fokuset var mer pa diabetessar,
trykksar og kroniske sar.

Jeg bestemte meg fort for a droppe alle
forelesningene og konsentrerte meg om
utstillinga. Jeg hadde jo en stand a sta
pa, og jeg kan ikke veere flere steder
samtidig. Kongressen varte i 3 dager,
sa jeg hadde mange muligheter til 4

ga rundt & snakke med de forskjellige
produsentene. Fikk informasjon om
produkter som kan vaere aktuelle

for EB-pasienter. De var veldig
restriktive med & dele ut varepraver,
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men hver gang jeg nevnte EB fikk jeg
diverse vareprgver. Jeg endte opp
med prgver pa sarvask, rumpevask,
fuktighetskremer og sokker. De delte
ikke ut varepraver pa plaster. Jeg
fikk snakka med mange interessante
produsenter, knytta kontakter
internasjonalt.

Kongressen opptok det meste av
dagene mine i Paris. Men jeg hadde

tid til & snike inn litt tid til & veere

turist. Farste dagen matte jeg stille
shoppingklgen. Satte meg i en taxi og
ba om a bli kjert til et shoppingsenter.
Det jeg ikke tenkte pa var jo det at de
har rushtrafikk i Paris. Nar man bor i
Alta sa bestar rushtrafikken av 15 biler i
ka far rundkjgringa. Men i Paris tok det
en halvtime a kjgre 5 km. Tok buss og
tog tilbake til hotellet. Jeg fikk shoppa
det jeg skulle heldigvis. Jeg ville ogsa
se de mest kjente landemerkene i Paris.




EWMA i Paris 23-25 Mai 2022 forts.

Hotellet mitt var 100meter fra
triumfbuen sa den fikk jeg sett mange
ganger. Siste dagen hadde jeg

noen timer til & veere turist. Da stod
eiffeltarnet gverst pa lista. Kom til
eiffeltarnet, keen for & komme opp i
tarnet var flere timer lang, sa det ble
kun til a se tarnet fra bakken. Etter tre
dager pa kongress og mye gaing, ville
ikke fgttene mine mer. Sa for a kunne
se mest mulig pa kortest mulig tid gikk
jeg til neermeste hop-on-hop-of-buss.
En to-timers rundtur i Paris, og det
beste av alt, jeg kunne sitte hele turen
a se meg rundt. Den turen var innom
de mest kjente severdighetene Paris
har a by pa. Eiffeltarnet, Notre dame,

Louvre, Triumfbuen, Concordeplassen.

| flyet pa veien hjem hadde jeg
panoramautsikt til midnattsola.

Jeg kunne ikke gjennomfart denne
turen pa samme maten uten botox.
Jeg far injisert botox under fattene
tre ganger i aret. Den gjor at jeg

kan ga mye lenger for jeg far vont i
fottene, det gar enda lenger fer jeg
far blemmer. Normalt etter en slik

tur ville jeg hatt over 20 blemmer
under fattene, men jeg hadde kun tre
blemmer nar jeg kom hjem!! Botoxen
gjer ogsa at jeg har mer energi og
trengte heller ikke hvile i mange dager
etter jeg kom hjem. Det ville jeg gjort
uten botoxen.

Altialt en fin tur.

Kari Anne Bo




Ukraina

Rysslands invasion av Ukraina den 24
februari har orsakat Europas storsta
flyktingkris sedan andra varldskriget,
med mer an fyra miljoner ukrainare
som lamnat landet. For de familjer
som lever med EB skapar denna
situation ofattbara utmaningar. DEBRA
International star i solidaritet med
EB-patienter och deras familjer fran
Ukraina.

Nar invasionen vél borjade traffades
DEBRA Internationals styrelse och
satte upp planer for att stodja familjer
som planerar att lamna Ukraina och
de som planerar att stanna. Tva
kommittéer bildades. Den ena, en
operativ kommitté for att bedoma

de omedelbara behoven hos
ukrainska familjer och den andra, en
finanskommitté for att Gvervaga hur
vi kan samla in pengar for att stodja
dessa behov. Vi identifierade partners
for att hjalpa och de som kunde vara
pa plats i regioner med ukrainska
flyktingar att fungera som vara 6gon
och oron. Detta inkluderade Debra
Ukraine och den fantastiska Tetiana
som har gjort ett otroligt arbete och
var tvungen att fly med sin familj, EB
Polska, Debra Polska, Debra Czech,

Julia och Sophie fran EB Clinet och Le
ali di Camilla APS i Modena. Hittills har
vi har hjalpt flyktingar att hitta boende,
att ordna transporter, att tillhandahalla
medicinska forndédenheter, sjukvard
och naringsbehov. Pa daglig basis
samordnar och kopplar vi patienter
(beroende pa deras kriterier och deras
situation) till de lokala DEBRA sa att de
kan fa lokalt stdd i det land de hamnar
. De lokala DEBRA organisationer har
anammat detta och gatt utover plikten
att valkomna och stodja ukrainska
familjer.

Vi har ocksa samlat in viktig
information fran EU-lander om halso-
och sjukvardssystem, flyktingars
status, finansieringsbidrag och skapat
en tabell som ska anvandas av
ukrainare nar de bestammer vilket land
de kan flytta till.

Vi har lagt upp viktig information och
lankar pa vara sociala medier for att
hjalpa ukrainska EB-patienter att fa
snabb support och detaljer.



Ukraina forts

Dessutom har vi arbetat med
andra likasinnade internationella
organisationer for att 6ka nivan av
stod vi kan ge till ukrainska EB-familjer
som flyr konflikter. Detta inkluderar
ett samarbete med EURODIS om
RareBnB-projektet och Singapore
Roda Korset dar var president Dr
Ritu Jain kunde resa till Warszawa,
Polen och andra stader i Polen
langs den ukrainska gransen for
att traffa EB-familjer som har flytt
konflikten och lokala stoédgrupper
och beddma behoven sa att vart
bistdnd kan riktas pa basta satt.
Detta resulterade i ett betydande
samarbete med Singapore

Red Cross Society och DEBRA
International for att utveckla ett
projekt som syftar till att leverera
hjalp till ukrainska EB-familjer
inklusive inkop av specialiserade

kring detta projekt och kommer att ge
ytterligare uppdateringar i framtida
nyhetsbrev. Vi vill sarskilt tacka
Singapore Roda Korset for att hjalpa
till att underlatta detta stod.

Fram till detta datum har vi hjalpt 38
EB-patienter och deras familjer med
totalt 6ver 80 personer.

/Utdrag ur Debra Internationals
nyhetsbrev. Fotot visar Tetiana och
hennes son

forband, medicin och specialiserad S

kost. Detta ger en betydande
mojlighet till ett nara samarbete
med Rdoda Korset och vi ar mycket

tacksamma for deras finansiering 2%

och fortroende for att hjalpa oss
att genomfora vart uppdrag. Vi
planerar for narvarande logistik
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Hej, antligen dags for lagerhelg!

Lagret utgar fran Norrkdping och
Kolmardens djurpark!

Vi ses fredag till sdndag 16-18
september.

Overnattningen &r pa hotell i
Norrkoping och l6rdagen kommer att
spenderas pa Kolmardens djurpark.
Hoppas ni vill och kan komma. Det blir
kul!

Anmalan gors till ebfjarilar@gmail.com

Lager 2022

Meddela antalet personer ni anmaler
till helgen, ange garna barnet/barnens
alder samt eventuell specialkost eller
annat som kan vara bra for oss att
veta. Ni som anméler er kommer fa
mer information om helgen framéver.
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Deltagaravagift: 500kr/vuxen och 250kr/
barn.

Reseersattning: utgar for kostnader
over 2500kr/familj forutsatt att det
billigaste resesattet ar valt samt att
kvitto for detta kan uppvisas.

Avgiften for lagret betalas till EB-
foreningens Swish 123 546 79
23 alternativt via EB f6reningens
plusgirokonto 417 60 55-4. Mark
betalningen med "lager 2022”

Sista anmalningsdagen ar 31/7.
Glad sommar och vanliga halsningar!
I

EB foreningens styrelse



STYRELSEN

Iwona Hoglund, Ordforande
Jag heter Iwona och har varit med i féreningen sen 2008 da var
forsta son foddes med dystrofisk recessive EB.
Vi bor pa landet ett par mil utanfér Uppsala.
Hér bor &ven en lillebror till var férsta son, nagra héns, och
hundar!

Ruth Winblad, Vice ordférande

Vice ordférande och ansvarig for Debrabladet och kontaktperson

\ for Internationella kontakter. Jag har en bakgrund som

Y sjukskdterska och sarspecialist, jobbar numera som konsult for
ett féretag som har tagit fram en portabel Elektrospinning apparat

som printar ett hudliknande matrix pa éppna sarytor.

Hedye Shamlo, Kassor
Jag har sjélv EB simplex och har varit medlem i féreningen
sa lange jag kan minnas men sedan ett ar tillbaka har jag
blivit mer aktiv i styrelsen. Det har varit en véldigt larorik
upplevelse vilket jag ser fram emot att fortsétta med! Jag bor
Strax utanfér Géteborg och till vardags studerar jag medicin.
Vid sidan av studierna har jag ett stort intresse for tréning och att
utforska nya kulturer.

Tove Bruce, Ledamot

—=m  Bor pa Kungsholmen i Stockholm med min sambo Gustavo

4 .\ fran Brasilien och vara tre séner. Var yngsta son har EB

simplex Generalized Severe. Jag delar gdrna med mig av vara

erfarenheter och tar gérna emot tips och rad fran andra. Férs6ker
dven hdnga med sa gott det gar i forskningen kring EB och hur vi

kan vara med och driva den framat..




STYRELSEN forts.

Annika Hakansson, Ledamot
Annika Hakansson, ansvarig Medlemsregistret och
utskick av tackbrev. Jag bor i Kévlinge, i Skane utanfor
Lund tillsammans med min familj. Vi har varit med i
EB- féreningen sedan 2005 da var éldste son foddes
med recessiv dystrofisk EB. Jag har varit aktiv i Styrelsen
sedan 2007. Familien bestar av sambo, tva séner som fyller 17
och 11 samt tva utflugna bonusbarn. Till vardags arbetar jag som
affdrssamordnare pa RWE Renewables Sweden AB, ett foretag i
vindkraftbranschen.

Agneta Olsson, Ledamot
Ledamot och medlemsansvarig. Jag har EB simplex och
bor i Méinlycke utanfér G6teborg. Jag har en vuxen
dotter och ett barnbarn men ingen av dem har EB.
Har varit med lange i féreningen. Brinner fér milj6é och
hallbarhet.

Jurate Lucht, Ledamot
Jag &r ansvarig for minnesbrev. Har varit medlem i
féreningen sedan 2010 nér mitt férsta barnbarn Freja
foddes med recessive dystrofisk EB. Da var det forsta
gangen jag kom i kontakt med denna sjukdom. Jag bor i
Skévde och ér distrikisskbterska. | mitt arbete jobbar mycket
med sarvard och &r sérskilt intresserad av faktorer som underléttar

sarlakningen. Pa fritiden aker gérna bat och yogar.
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STYRELSEN forts.

Marta Szemfeld, Suppleant
Jag heter Marta Szemfeld och jag har Eb simplex. Jag

- kommer fran Polen och bér i Sverige 9 ar . Jag & mamma
~till tva pojkar som har samma diagnos som jag. Vi bér i
Brandergen och arbetar till vardags som lérare i sérskolan.

Michaela Lillieskold -Baarman, Suppleant
Jag heter Michaela Lillieskéld Baarman, &r 24 ar och bor i

A Solleftea.Jag bor med min sambo samt med en katt och
kanin. Jag har EB dystrofisk.

Jag jobbar som underskdterska pa sjukhuset hér hemma.
Jag &r en stor bokmal och gillar filmer. Ar med min familj och

vanner nér jag inte jobbar eller sitter med en bok.

Akvile Drungaite Webbansvarig

Valberedning

Karin Rehnstedt - Sammankallande
Malin Netz
Margareta Lillieskold
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Tavling, dags att baka

Bakning, en rolig aktivitet for regniga dagar.
Skicka in recept och foton pa era skapelser
(bilderna ovan lanade fran natet). Basta
bidragen publiceras i nasta Debrablad och
vinner en liten gava.

Den hdr sidan hdnger pa att ni ldsare, kommer in med olika tips som kan
forenkla/forhéja livet for alla med EB.

Det kan handla om allt fran matrdtter, skor, pyssel, omldggningstips/ klipp
guider for forband och mycket mycket mer, det finns inga begrdnsningar
Skicka fill:

ebfjarilar@gmail.com
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BIDRA MED EN GAVA TILL

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

Mark din gava med EB fonden! TACK!

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

Agneta Olsson

Mail: agneta.olsson63

mail.com




