


Redaktorens rader

Nu har det gatt nastan ett ar
sedan foérra Debra bladet kom

ut. Det har hant mycket inom EB
varlden, forskning, nya produkter,
samarbete mellan olika Debra
organisationer och, instiftande

av den nya Debra International
Youth Council. (Lds mer om Youth
Council pa sidorna 7-8, artikeln ar
Oversatt fran Engelska). Finns det
nagra ungdomar i Sverige som vill
ta del av Youth Council eller veta
mer sa ta garna kontakt med dem
direkt, kontaktuppgifter finns langst
ner i artikeln.

25-28 April var Egypten vard for
den férsta MENA (Middle East and
North Africa) EB konferans, jag har
skrivit en kort sammanfattning om
konferansen pa sidorna 9-11.

Michaelas sida ar ett populart
inslag i tidningen. Det har

ar en viktig sida dar alla ges
mojlighet att dela med sig av sina
erfarenheter, bade bra och daliga.
Har ni egna tips ni vill dela med er
av sa skicka garna in dem till mig
for publicering i nasta nummer.

Langst ner delar jag med mig lite
sommarbilder fran min tradgard.

ruth.winblad@gmail.com |




Ordforande har ordet

Nu vet jag inte nar ni laser
denna text men nar jag skriver
detta ar midsommarvecka och
jag tanker pa att vi alldeles nyss
i maj hade ett jattefint lager

pa Furuviks djurpark. Med ett
fysiskt arsmote pa fredagen och
sen 2 fina dagar pa parken med
bade djur, spel och karuseller.
Jag tror att alla som deltog ar
ndjda!l

Vi inledde lagret med att
Birgitta fran Partnermed hade
en presentation om deras
produkter, jag har hort pa
presentationer tidigare ar fran
dem och vi anvander aven
deras produkter ibland, men
jag upplevde anda att jag far
ny info och en liten nystart nar
man lyssnar pa ett foéredrag.

Man fastnar ibland i samma
"loop”och behdver ny
inspiration for att vaga prova
lite annat. Jag tyckte ocksa
lagret var givande for att prata
med alla om hur de loser olika
saker som ar EB relaterade.

Vi pratade saklart om andra
saker ocksa och jag ar glad att

sa manga kom aven om del fick
aka ganska langt for att ta sig
till Furuvik som ligger ca en mil
séder om Gévle vid Ostersjon.

Vi har precis haft vart

sista styrelsemote infor
sommaruppehallet men jag
kanner mig full med ny energi
och ser fram emot hosten. Jag
fick aterigen fortroendet att vara
ordférande ett ar till, stor tack till
det fortroendet. Jag kanner att
vi ar ett team som hjalps at och
vi forsoker via sociala medier
och hemsidan lagga upp
relevant info om EB och driva
foreningen framat och vara

stdd for nya somkommer in |
"EB varlden” sa att vardagen
fungera sa bra som den kan.

Nu hoppas jag alla far en fin
sommar med aterhamtning.
B
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Vénliga halsningar fran Iwona



Michaelas tips

Jag blir latt forstoppad och tal inte Movicol eller liknande men det
har tipset kommer fran en gammal barnsjukskoterska jag hade
nar jag var liten. Ta 2 dl mjolk och 1 dl ljus sirap och varm det i
en mugg, efter nagra muggar brukar magen komma igang. Jag
brukar ha pa lite kanel ovanpa nar jag dricker. Ett tips till de som
har smabarn, funkar aven med Oboy. Vid juletider kan man alltid
lyxa till den varma chokladen med lite polkagrisar eller med after
eight.

Nasta tips provade jag sjalv for nagra manader nér jag
fick min "lingonvecka” och provade en Menskopp. Det
ar nagot som jag verkligen vill rekommendera. Nér jag
anvander bindor eller tamponger sa gor det ofta ont pga
att de blir sa torrt i underlivet, men med en menskopp
sa blev det mindre skav och sar. Dessutom funkar det
ihop med Vagisan salva, blir mjukare och mindre sarigt i
underlivet.

Nar de borjar bli kallt ute och man blir torr, framforallt pa
handerna, sa brukar jag ldgga pa en tjock lager med salva _ X } |
(ta den ni brukar anvéanda) och for att inte férstéra mina Y
sangklader eller klader sa har jag tubifastvantar som jag

sover med under natten. Pa morgonen ar mina hander

inte lika torra som de var kvéllen innan.

Och har kommer mitt sista tips. Jag har inte den basta
harbotten utan det &r torrt och kliar, sa jag borjade
anvanda ett schampo och balsam av market Assuie
(den innehaller macademianét olja). Sen jag bdrjade
anvanda de har mitt harbotten blivit mycket battre och
kliar inte lika mycket nu som forut.

// Michaela



Natalie Tilldal berattar om
Furuvikslagret

Resan upp till 1agret &r nagot att prata
om... Allt fran férsenade tag till att aka
i en buss med ingen AC, till att aka

tunnelbana. Allt detta kaos l0stes med
skjuts av Malin Netz som vi tackar for!

Direkt nar vi kom fram till Iagret sa fick vi
vara nycklar till de sma husen som man
bodde i. Valdigt god och mattande mat
serverades av en valdigt gullig personal
darefter. Man fick chans att umgas med
alla pa lagret vid langborden och det var
en valdigt mysig kénsla!

Dagen efter sa var vi i Furuviksparken
vilket var valdigt roligt. Det var allt ifran
shabba attraktioner till gulliga apor.
Karusellerna var saklart min personliga
favorit! Det var en valdigt rolig dag och
alla hade det kul. Det ar alltid lika kul att
aka pa dessa lager eftersom det alltid ar
gott umgange och hérliga skratt. Sedan
ar det ocksa valdigt skont att vara med
pa dessa lager eftersom man ar med
manniskor som forstar ens sjukdom och
man slipper forklara allt hela tiden. Sa
tack for annu ett super lager!
T s |,




Riksforbundet Sallsynta Diagnoser

Riksforbundet Sallsynta Diagnoser och gladje, utvecklat av RSD i

hostmote 21-22 oktober 2023 i
Stockholm var en fin mojlighet
att traffa representanter fran
foreningar runt om i landet.

Vi fick aven inblick i olika RSD

samarbete med studieforbundet
Vuxenskola. Det ar en mojlighet
att tréffa andra som har en ovanlig
sjukdom, aven om diagnoserna
skiljer sig at. Samtalen gar bortom

initiativ. Pa vilket satt de arbetar for sjalva diagnosen och fokuserar pa

att samla in kunskap, férena och
paverka, for att komma narmare
malet: Alla med en séllsynt

hur vi hanterar utmaningar och kan
stotta varandra i att leva med en
sallsynt sjukdom.

diagnos har ratt till basta vard, stéd Det var trevligt att kunna traffas

och behandling. De ar involverade

i diskussionerna med regeringen
vid upprattande av en Nationell
strategi for sallsynta halsotillstand.
Tva representanter fran
Tandvards- och
Lakemedelsférmanverket var med
pa motet. De hade fatt ett uppdrag
fran regeringen att analysera och
foresla hur patienters tillgang ill
lakemedel vid sallsynta sjukdomar
kan starkas. De presenterade
sitt arbete med uppdraget och
resultatet som presenterades till
social departementet.

Ett annat projekt som
uppmarksammades var "Sallsynt
mitt i livet”. Projektet som pagatt i
3 ar ar en strukturerad ansats till
samtalstraff for gemenskap, styrka

fysiskt och fira Rare Disease
Sweden 25-arsjubileum. Det var
larorikt att prata med varandra,
utbyta erfarenheter och fa héra
nya idéer som vi kan anvanda i
vart arbete.

// Jurate och Akvile



Debra International
Youth Council

| en ny utveckling inom
Epidermolysis Bullosa (EB)-
gemenskapen har DEBRA
International Youth Council (DIYC)
etablerats, som férebadar en ny era
av stod och bemyndigande for unga
individer som drabbats av denna
sallsynta genetiska sjukdom.

DIYC bestar av tio unga vuxna fran
hela varlden, som alla delar ett
gemensamt mal: att fylla tomrummet
de upplevde under sin egen
ungdom genom att tillhandahalla
en stédjande plattform for andra
som star infor liknande utmaningar.
Radet syftar till att ta itu med de
psykosociala fragor som ofta
férbises i vardagen for individer med
EB, och erbjuder ett konfidentiellt
utrymme for Oppen dialog och
omsesidigt stod.

Med damnen som stracker sig fran
psykisk halsa, stravar DIYC efter
att skapa en kansla av gemenskap
bland unga manniskor som lever
med EB 6ver hela vérlden. Genom
att framja en miljo av forstaelse och
empati, forsoker radet att ge sina
medlemmar majlighet att navigera i
de unika hindren som EB utgor och
leva tillfredsstallande liv trots deras
tillstand.

Trots den geografiska spridningen

av medlemmarna anvander

DIYC virtuella plattformar for att
underlatta kommunikation och
samarbete. Genom onlinemoten och
evenemang samlas radsmedlemmar
fran olika bakgrunder och tidszoner
for att dela erfarenheter, utbyta idéer
och planera initiativ som syftar till
att 6ka medvetenheten och framja
opinionsbildning for EB.

Ett av radets priméara mal ar att
tillhandahalla utbildningsresurser
och stdd anpassat till de specifika
behoven hos unga individer som
lever med EB. Genom workshops,
seminarier och onlineresurser
forsoker DIYC utrusta sina
medlemmar med de kunskaper och
fardigheter som kravs for att klara
de utmaningar som deras tillstand
innebar och trivas i deras personliga
och sociala liv.

Nar man ser framat planerar

DIYC att utdka sina uppsokande
anstrangningar och etablera
partnerskap med organisationer
och institutioner som ar dedikerade
till foresprakande av sallsynta
sjukdomar. Genom att forstarka
unga individers roster hoppas

radet kunna astadkomma positiv
forandring inom det medicinska

samfundet och samhallet i stort. 7



Debra International 1
Youth Council

DEBRA International Youth Council ~ Contact Information

star som en ledstjarna for hopp och

stdd for unga individer som lever Email: youthcouncil@debra-
med Epidermolysis Bullosa. Genom international.org

sitt engagemang for att framja

gemenskap, oka medvetenheten Instagram: debra.youthcouncil
och forespraka férandring,

forkroppsligar DIYC medlemmarnas  Facebook: DEBRA International
motstandskraft och beslutsamhet att ~ Youth Council

dvervinna motgangar och skapa en

ljusare framtid for alla som paverkas Linkedin: DEBRA International

av EB. FOr ungdom, av ungdom. Youth Council

// Lena Riedl = https://www.debra-international.

Youth Council Leader & = org/post/debra-international-youth-
= council




MENA Konferansen i Kairo
24-28 April ~

Dag 1 var dedikerat till geno-
dermatoser och de flesta talare var
fran Egypten.

Ett kraftfullt tal holls av DEBRA
Egyptens ordférande Hanaa
El-Sadat fran Yasmin El-Samra
Foundation om sin dotter som

hon forlorade mot EB, hon
paminner publiken om betydelsen
av kongresser som dessa, och
verklighetens inverkan pa att oka
medvetenheten, forskning och att
forbattra varden.
Eftermiddagssessionerna etablerade
Genodermatoses in Precision
Medicine Era. Det var diskussioner
om utmanande fall och hantering
med varden och akademiker fran
hela Egypten. Parallelt med detta
holls Debra International Youth
Council sitt patient seminarium.

Det var ett riktigt bra hybrid-
evenemang som sammanforde
cirka 40 medlemmar fran olika
lander inklusive Egypten, Sudan,
Jeddah, Kanada, Indien, Singapore,
Italien, Spanien och Sydafrika.
Seminariet som var uppbyggt i tva
engagerande sessioner, fokuserade
pa hur individer hanterar vardagen
medan de lever med EB. Den forsta
sessionen utforskade hobbyer,

passioner och personliga vardrutiner,

med talare som delade inspirerande
berattelser och adaptiva strategier
for att fullfdlja intressen trots
utmaningarna av EB. Den andra
sessionen belyste integrationen av
sport och fysiska aktiviteter med
adaptiva sportprogram och praktiska
tips fran dem som har lyckats
inforlivat fysisk aktivitet i sina rutiner.
For att sakerstalla inkludering
tillhandaholls live-dversattningar pa
skarmen.

Sammantaget var seminariet bade
inspirerande, informativt och roligt.
(Jag maste erkanna att Youth
Council seminariet kdnndes som
hojdpunkten pa hela konferansen).

Dag 2 av kongressen valkomnade
foresprakare fran hela varlden och
gav EB patienter méjlighet att fa
sina roster horda och visa upp sin
expertis inom EB. Den borjade med
en engagerande panel session om
patient forskaren och vikten av att
samarbeta med patienter i olika
stadier av terapeutisk utveckling och
tillgang.

Fdljande session sag representanter
fran DEBRA-grupperna tréffas och
diskutera hur patient foresprakaren
ar en vital aktor inom varden,

och hur man bygger pa upplevda

NNNNNNNNNNN



MENA Konferansen i Kairo -
24-28 April

erfarenheter som kan forbattra
halsoresultaten ur olika landers
perspektiv sjukvardspolitik.
EB-patienters rost lyftes fram,
tillsammans med hur viktig den ar
for vardpersonal att forsta att EB-
patienter ar experter pa sina egna
skick. Panel sessionen om att

Oka rackvidden for DEBRA och
medvetenheten om EB over hela
varlden tackte basta praxis och
utmaningar for patientorganisationer
fragar vad kan vi lara av varandra?
Vi horde fran DEBRA-representanter
fran Australien, Brasilien, Kanada
och Norge forklara hur varje grupp
narmar sig sina unika utmaningar,
tillsammans med forslag och
l6sningar fran varandra att lara av.
Att bilda en patientgrupp — hur

man gar till vaga och vad som gér
den framgangsrik. Publiken fick
stalla praktiska fragor om hur man
engagerar sig i sina egna lander och
bli mer engagerad i opinionsbildning.
Vikten av att forsta kulturella
skillnader framholls av DEBRA
Pakistan-representanten Faiza
Ambreen, tillsammans med
betydelsen av genetiska tester

i lander som har hogre andel
slaktingar i aktenskap.

DEBRA International Youth Council

10

holl en animerad session om att
forma morgondagens ledare, hur
de startade ungdomsradet och den
djupa inverkan det har

redan haft pa unga manniskor med
EB och deras familjer. De lyfte fram
deras imponerande och spannande
planer for framtiden, och hur de
siktar pa att uppna dem.

Den sista sessionen fick hela
rummet pa fotter och engagerades
genom att dela upp publiken i

fyra grupper for att diskutera vad
de anser vara hdgsta prioritet for
att forbéattra patientvarden. Varje
grupp bestod av sjukvardspersonal,
foresprakare, patienter,

familjer, vanner, studenter och
branschrepresentanter globalt.
Grupperna presenterade sina topp 5
prioriteringar for resten av rummet,
prioriteringarna som valdes var:

- Battre tiligang till grundlaggande
medicinska férnddenheter pa
landsbygden

- Lar dig av patienterna

- Tidigt ingripande

- Utbildningsprogram for
vardpersonal

- Snabbare och exaktare diagnos
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MENA Konferansen i Kairo -
24-28 April

Den tredje dagen av kongressen mot positiva sjukvardsresultat for
handlade om forskning och dem med
hélsovard inom EB. Vi startade sallsynta storningar. Vi fick sallskap

dagen med en allman dversikt och  av paneldeltagarna Alexandra
uppdatering i EB Research, fortsatte Heumber (VD Rare Diseases

med nya terapeutiska metoder for ~ International), Shirlene Badger

EB som anvands over hela varlden, (Global Lead for Patient Advocacy,

for att avsluta med det egyptiska lllumina), Sophie Kitzmiller (chef for
teamets lokala erfarenhet av aktuella EB Clinet, EB Haus) och av DEBRA
behandlingar for EB vard. Internationals president Ritu Jain.
Efter lunch vaxlade vi mot Kongressen avslutades med

EB halsovard. Vi olika horde affischpriser och avslutande
inspirerande foredrag, bla kommentarer fran kongressens

EB Clinet som beréattade hur man med- arrangorerna Mohamed EI-
hanterar komplexa EB arendenien  Darouti och Ghada El-Kamah med
resursbegransad miljo. Vi avslutade  stort mottagande och tack.

dagen med tva motiverande tal Overlag en mycket bra konferans
som visar oss att ett helhetsgrepp ~ trots att vi saknade en del

ar nodvandigt for att ta hand om presentatorer fran USA och Europa
vara EB patienter, oberoende av som inte vagade (eller fick) komma
tillgangliga resurser. dit pga den radande politiska

Kongressens sista dag inleddes med situationen i omradet.
en internationell panelsession om
hur olika initiativ kan konsolideras ~ // Ruth
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Sverige.

VILL DU 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!

Gilla oss pa Facebook! Sk pa EB
féreningen for att hitta oss.



