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Redaktorens rader

Arets forsta Debrablad har fokus
pa forskning. Med hjalp av Akvile
har Tove skrivit ihop en underbar
sammanfattning av de olika
foreldsningar som presenterades
forra hosten i Clinet konferensen
i Wien. (Sidorna 4-15). Ni som
var med pa medlemshelgen
sista helgen i mars fick ett litet
forsmak.

En autolog cellbaserad genterapi
(ZEVASKYN) har sallat sig till
raden av godkanda terapier

for EB-patienter i USA och det
aktuella genterapialternativet
(VYJUVEK) som redan
godkants av FDA fick nu ocksa
godkannande fran Europeiska
kommissionen (EC) och kommer
snart att finnas tillgangligt i de
forsta EU-medlemslanderna.
Dessa godkannanden ar ett stort
steg fér EB-gemenskapen déver
hela varlden eftersom de ger nytt
hopp och levererar valbehovliga
innovativa lésningar for individer
och deras familjer som lever
med EB.

Medlemshelgen i Mars drog
35 personer. Alltid lika roligt att
traffas och prata live!

Camilla fran PartnerMed holl en
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mycket intresant forelasning da
hon gick igenom olika férband
som passar EB sar. Hon hade
aven med sig prover sa man fick
klamma och kanna och mdjlighet
att fa prover hemskickade fanns
om man mailade henne med
onskemal. Inte nog med det, hon
hade med sig en liten "goodie
bag” till alla barnen, tack for det!

Lite synd att vi inte lyckades
fa med fler foretag, speciellt
det svenska foretaget som
saljer flest silikon baserade
EB férband, men vi gor ett nytt
forsOk nasta ar.

Ha en underbar sommar.

/Ruth

ruth.winblad@gmail.com




Ordforande har ordet

Hej! Samma helg som varen
kom hade vi var medlemshelg
och arsmote i Stockholm, nu
sista helgen i mars.

Jag vill bérja med att tacka for
fortroendet for att jag far vara
ordférande under 2 ar till for
denna férening!

Jag ska gora mitt absolut
basta, det ar inte latt att driva
en forening runt med endast
ideella eldsjalar, alla har mycket
i livet. Men jag tycker att jag far
mycket kraft av foreningen, att
vi ar en grupp som vill hjalpa
varandra. Dela med oss av ny
forskning att ge varandra tips
om allt som rér sjukdomen
som kan hjalpa.

Jag har en bra styrelse som
hjalper till att driva féreningen
framat och jag hoppas att ni
medlemmar hor av sig till oss
om det ar nagot ni énskar,
undrar funderar pa.

Detta ar hoppas jag pa fortsatt
framat for forskning inom EB
och att vi i Sverige kan fa del av
detta som finns tillgangligt for
de med diagnosen EB nar det
val finns godkants.

| &r 2025 ar tanken att vi ska vi
fokusera pa att sprida kunskap
om EB och under 2026 ska

vi anordna ett lager och detta
jobb ska ocksa borjas planerats
under hosten.

Hall koll pa var hemsida och
Facebook dar vi forsoker sprida
och uppdatera om vad som ar
pa gang i féreningen eller ny
forskning som vi fatt ta del av.

Ha nu en sa fin var och sommar
sa hoppas jag att vi ses under
nasta medlems helg och lager
nasta ar!

Halsningar /

lwona




Clinet i Wien

Clinet &r en konferens dér sjukvardspersonal, forskare och
lakemedelsforetag moéts for att uppdatera sig om vad som &r nytt inom
forskning och vard for patienter med EB. Den forsta konferensen hélls

i Salzburg 2012 och i oktober fick vi (Tove, Akvile och Ruth) dran att
representera EB-foreningen i Wien. Med ett hektiskt forelasningsprogram
fullt av hoppfulla resultat sa har vi forsékt sammanstélla det viktigaste

har nedan:

Genterapi

Denna forskning fokuserar pa att

korrigera de genetiska defekter som
orsakar EB genom att lagga till eller
ersatta en defekt gen utan att direkt
andra personens ursprungliga DNA.

Vjuvek Vjuvek-Ett exempel pa
genterapi ar den gel (Vyjuvek) som
godkandes av det amerikanska
lakemedelsverket FDA i maj 2023.
Det ar en topisk gel som levererar
en funktionell kopia av COL7A1-
genen hos de med dystrofisk

EB. Detta gor att saren antligen
kan borja laka. Aven om Vyjuvek
annu inte ar ett botemedel och
behandlingen maste upprepas
med jamna mellanrum sa har den
tillfort mycket i form av livskvalitet
for manga av patienterna. En
patient som kanske haft stora sar
pa ryggen under manga ar kan
antligen borja sova pa ryggen och
nagon som behdvt upprepade
antibiotikabehandlingar kan nu vara
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utan, tack vare att saren laker och
infektionerna uteblir. Vyjuvek ar
annu bara godkand i USA, men det
pagar for narvarande en granskning
av Vjuvek av den Europeiska
lakemedelsmyndigheten (EMA). Den
28 februari i ar lamnade EMA en
"rekommendation” fér godkdnnande
av Vjuvek i EU och det gor att

vi ar ett steg narmare att fa en

forsta godkand topisk genterapi for
Dystrofisk EB i EU. For att forsta
processen och de steg som maste
ske innan vi far Vjuvek tillgangligt for
patienter inom EU sa kan man lasa
mer via denna lank:

Vyjuvek®: Understanding the EU
treatment approval process

Man jobbar aven pa att fa fram
o6gondroppar med samma funktion
som Vyjuvek och detta tycks redan
vara i gang med kliniska studier.
Framover forséker man ocksa att
skapa nagot som ska kunna ha
samma effekt invartes sasom i hals/
tarmar osv.



Clinet i Wien

HSV &r en metod dar man
anvander en genetiskt modifierad
version av Herpes Simplex-virus
som en "vektor” for att leverera
en fungerande kopia av genen
direkt till patientens hudceller.
Detta forskar man kring gallande
COL7A1 (kollagen VII) och malet
ar att dessa celler ska borja
producera funktionellt kollagen
VII. Eftersom herpesviruset
"avaktiveras” sa blir man alltsa

Gene editing (Genredigering)
innebar att man direkt korrigerar
de specifika mutationerna i DNA
som orsakar EB. Det har som
mal att permanent korrigera
mutationen och ska vara ett
engangsingrepp. CRISPR-Cas9
ar ett verktyg ("gensax”) som
kan gora det. Ett enzym (Cas9)

inte "smittad” av viruset, men det
kan effektivt ta sig in i hudcellen
och leverera den fungerande
COL7A1-kopian som huden
behover. Ett exempel pa detta ar
just Vyjuvek. Eftersom det mest
har forskats kring topiska kramer/
gel etc sa forskas det nu pa att
kunna leverera detta systemiskt
framover.

"klipper” bort den defekta delen

av DNA och ersatter den med en
korrekt kopia. Det kravs dock att
ett stort antal celler korrigeras pga
att huden aterbildas och att "off-
target-effekten” maste uteslutas
(dvs att man inte rakar paverka
andra omraden i kroppen som inte
ar malet).
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Clinet i Wien

RNA-baserad behandling

Exon skipping — en metod som
istallet for att redigera en gen i
DNAt, "hoppar 6ver” specifika
delar av en gen (exoner) som
innehaller mutationer. Resultatet
blir att proteinet kan bildas

Topiska behandlingar

Filsuvez ar en topisk gel som
paskyndar lakning hos framst
patienter med junktional och
dystrofisk EB. Gelen innehaller
90% solrosolja och 10% extrakt
fran bjorkbark (rikt pa triterpener)
som ska framja sarlakning.
Filsuvez kallades tidigare for
Oleogel och blev godkand av FDA
i december 2023.

En annan substans som det

forskats kring lange ar amnet
Diacerein (1% Diacerein och
99% mjukgdrande kram) som

men i kortare variant. Dock
funktionsdugligt. Detta blir en
temporar justering av mRNA och
som férbattrar symtomen, men
som inte botar sjukdomen och
kraver upprepade behandlingar.

ar utvunnet ur rabarberrot och
som har antiinflammatoriska
egenskaper. Denna salva har haft
flera pagaende studier med goda
resultat och framst for patienter
med Simplex.

Bade Filsuvez och Diacerein

gar att fa forskrivet i Sverige via
specialbestallning av ens lakare.
Behover man hjalp att veta hur det
gar till s& kan man héra av sig till
EB-foreningen dar vi ar flera som
gjort detta tidigare.



Clinet i Wien

Stamcellsforskning

Stamcellsbaserade behandlingar forskas det om for att se vilken
potential det har att regenerera skadad hud och korrigera de genetiska
defekterna vid EB. Man undersoker exempelvis anvandningen av
patientens egna genetiskt modifierade stamceller for att producera frisk
hudvavnad som kan transplanteras tillbaka till patienten.

Genetiskt modifierade
epidermala stamceller Genom att
anvanda en bit hud fran patienten
och genetiskt modifiera den i
laboratorium, kan man sedan odla
den korrigerade huden till storre
hudtransplantat for att fasta pa
patientens sarytor.

Ett fint exempel finns fran 2017

da en 7arig pojke med svar form
av junktional EB dar forskarna
lyckades transplantera 80%

MSC (Mesenkymala stamceller)
Denna forskning kréaver mer

tid, men tanken ar att dessa
multipotenta celler (som kan andra
sig till olika celltyper) ska kunna
administreras systemiskt eller
lokalt for att framja sarlakning och
minska inflammation sarskilt hos

Benmargstransplantation

ar nagot som EB-forskningen
avbrutit pga de hoéga riskerna
med att sdnka immunférsvaret
for att kunna ta emot en

av hans kropp med korrigerad
hud. Pojken ar annu helt utan
blasbildning pa dessa ytor.
Daremot tycker man att denna
typ av behandling ar ganska
"brutal” och det forskas bland
annat kring en spraybaserad
genterapi for Recessiv dystrofisk
EB dar de korrigerade hudcellerna
sprayas pa saren och bor kunna
ge langvarig lakning pa ett mer
humant satt.

de med Recessiv Dystrofisk EB.
Den forskning man hittills kunnat
gora visar att yngre patienter med
relativt mild DEB har storre fordel
av denna metod. (Mission EB och
Rheacell ar tva studier som inriktat
sig pa detta)

benmargstransplantation. Det

har varit en dédlighet pa 25% pa
dessa studier och darfor har dessa
avstannat inom EB-forskning.



Clinet i Wien

Ovrig forskning

Terapeutiska kontaktlinser
(Bandage lenses)

Foretaget Eyeness ar ett
familjeféretag i Schweiz som har
funnits sedan 80-talet och som har
specialiserat sig pa kontaktlinser.
Dr Michael Bartschi forelaste om
de terapeutiska kontaktlinser de
distribuerar till patienter med EB
for att skydda hornhinnan, minska
smarta och framja lakning. Att vi
inte hort talas om detta i Sverige
ar valdigt konstigt, men det far vi
hjalpas at att andra pa!

Dessa kontaktlinser ar gjorda

for att passa personer med EB,
kan anvandas av barn fran 3
manaders alder och ska sitta kvar

Revertant mosaicism "Naturlig
genterapi” ar ett biologiskt
fenomen dar en genetisk mutation
delvis korrigeras spontant i

vissa celler. Det gor att en

person med detta tillstand kan

ha "flackvis” forbattrad hud.
Forskningen har bland annat
fokuserat pa mojligheten att

i 0gat i flera manader innan de
byts ut. De kan bade anvandas
i forebyggande syfte och aven
direkt pa ett sarigt 6ga for direkt
smartlindring och 6kad lakning.

Forutom smartlindring, reducering
av irritation och att man undviker
att fa aterkommande eller kronisk
inflammation sa rehabiliterar linsen
Ogat till att aterfa vissa funktioner.
Hornhinnan laker, arrbildning
motverkas och hornhinnan far

en slatare form, vilket leder till
forbattrad syn.

Man kan lasa mer om detta pa
foretagets hemsida
www.eyeness.ch

anvanda patientens egna "friska”
hudomraden for transplantation
utan att behdva genetiskt korrigera
huden forst. Samtidigt tittar man
pa vad som ligger bakom detta
fenomen och huruvida man

kan anvanda detta framover

for att utnyttja kroppens egna
reparationsmekanismer.



Clinet i Wien

Phoenix Tissue Repair ar en

proteinbaserad “ersattningsterapi”

vilket innebar att man tillfér
ett funktionellt protein direkt i
patienten intravendst. | detta fall

Fibroblast | England pagar

det nu tre olika studier kring
“fibroblaster” och da framst
inriktat pa recessiv dystrofisk EB.
Fibroblaster ar en typ av cell som
finns i kroppens bindvav och ar
viktiga for vavnadens struktur och
funktion. De ar speciellt viktiga
for sarlakning, produktion av

Intravenos C7-terapi Hos en
del patienter med dystrofisk

EB har man funnit anti-C7-
antikroppar (dvs antikroppar
mot kollagen VII). Man har dock
inte kunnat faststalla om detta
nddvandigtvis hanger ihop med
hur allvarlig form av EB man har
eller inte. | USA undersdker man
nu en "IVIg-terapi” (Intravends
immunoglobulinbehanling)

fokuserar man pa Kollagen VII for
de med dystrofisk EB. Effekten av
denna behandling ar tillfallig da
proteinet bryts ner i kroppen, vilket
kraver regelbunden behandling.

kollagen och uppbyggnad av den
extracellulara matrixen (ECM),
som fungerar som ett stdédjande
natverk i vavnader. | de pagaende
studierna sa modifieras patientens
egna fibroblaster till att producera
fungerande kollagen VIl och sedan
injiceras dessa tillbaka i patientens
hud for att framja sarlakning.

dar antikroppar fran donatorer

ges via dropp for att paverka
kroppens immunsystem. Syftet

ar att minska antalet skadliga
antikroppar, minska inflammation
och neutralisera skadliga
immunkomponenter. [VIg anvands
ofta idag vid autoimmuna
sjukdommar och skulle kunna vara
en lovande behandling i framtiden
for personer med EB.



Clinet i Wien

Gentamicin Ar en antibiotika

som foérutom sin formaga att
behandla bakteriella infektioner
visat sig kunna delvis aterstalla
proteinfunktion (exempelvis
kollagen VII) i huden hos personer
med EB.

Kliniska studier pa bade moéss och
manniskor har visat att Gentamicin
kan 6ka produktionen av
funktionellt kollagen VII och i vissa
fall forbattra hudens hallbarhet.
Studierna har riktat in sig pa
personer med recessiv dystrofisk
EB samt junktional EB.

Anemi hos vuxna EB-patienter

En studie som gjordes under
en 10-arsperiod och omfattade
43 vuxna patienter med svar
EB visade att behandling med
intravends Ferrikarboxymaltos
forbattrade resultaten till att
ligga 100g/L eller hégre jamfort
med de som behandlats med
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Det finns studier med Gentamicin
bade med topisk salva, injektioner
och inhalering. De senaste aren
har man anvant Gentamicin

pa spadbarn som fotts med
Junktional Herlitz (dvs den dddliga
varianten av EB) och da kunnat ge
dessa tre typer av behandlingar.
Tyvarr har vi fatt erfara tva sma
barn pa kort tid i Sverige som
fotts med denna sorts EB och
som behovt fa denna sortens
behandling av Gentamicin.

intravends Jarnsackaros dar de
genomsnittliga nivaerna standigt
lag under 100g/L. Dessutom
visade det sig att patienterna

hade farre biverkningar utav
Ferrikarboxymaltos medan andra
patienter som behandlades

med Jarnsackaros avbrot sin
behandling pga vissa biverkningar.



Clinet i Wien

Inflammation Gemensamt for alla
ovanstaende forskningsomraden
ar den gemensamma namnaren
inflammation. Forskare inom EB-
varlden tror att inflammationen

ar det man maste fokusera pa

och att I6sningen ligger dar. Dr
John McGrath menade pa att
forskningen bor fokusera pa att
stoppa inflammationen fér att i sin
tur fa stopp pa blasbildning, klada
etc. Han och flera med honom
menar att EB ar en inflammatorisk
sjukdom mer an nagot annat.

Inom forskningen kring
inflammation fokuserar man

bland annat pa s.k. JAK-inhibitors
(JAK-h&dmmare) som ar en typ av
lakemedel som hammar aktiviteten

hos enzymer som reglerar
inflammation, immunférsvar och
celltillvaxt. Man anvander dessa
JAK-hammare for att behandla
inflammatoriska och autoimmuna
sjukdomar genom att dampa
Overaktiva immunférsvar.

Ovrigt namnde man att valdigt
manga av de amnen och mediciner
som det forskats kring inom EB har
antiinflammatoriska egenskaper
sasom Filsuvez, Diacerein,
Sirolimus, Thymosin, Apremilast,
Tetracycline, Ivermectin, oral
Colchicine, Dupilumab, oral
Tofacitinib, Methotrexate m.fl.
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Clinet i Wien

Repurposing of drugs

En stor del av forskningen inom
EB ar "Repurposing”, dvs att hitta
andra anvadndningsomraden fér
redan godkénda ldkemedel.

Oral Losartan Detta Idkemedel
anvands mestadels for att
behandla hogt blodtryck. Det

har ocksa visat sig att den har
férmagan att minska arrbildningen
(fibros) hos patienter med recessiv
dystrofisk EB samtidigt som den
forbattrar vavnadsfunktionen.

Det finns en studie kring detta
(REFLECT) som pavisat gott
resultat hos barn med RDEB.

Decorin Detta amne hammar
bade inflammation och fibros och
har uppmarksammats for att den
motverkat utvecklingen fibros och
forbattrat huden hos personer med
RDEB.

Calcipotriol Denna kram anvands
framst for att behandla Psoriasis
men har nyligen upptackts ha
positiva fordelar vid behandling

av dystrofisk EB, speciellt i laga
doser. Kramen sags snabba upp
sarlakningen och minska klada.
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TCP-25 —ar en topisk gel

som initialt togs fram som en
infektionsbehandling. Den kan nu
anvandas pa EB-sar och visar att
den snabbar upp sarlakningen
genom sina antiinflammatoriska
och antimikrobiella egenskaper.

Dapson-ar ett lakemedel

med antiinflammatoriska och
antimikrobiella egenskaper
som anvands framforallt som
behandling av autoimmuna
hudsjukdomar. Man har

testat Dapson for EB Simplex
(Generalized Severe) dar den
sags verka dampa inflammation
vilket bér minska blasbildning.

Rapamycin- Topisk Rapamycin
(Sirolimus) har visat sig ha

bade antiinflammatoriska
egenskaper och tros kunna
forhindra hyperkeratos
(férhardnader) som ar vanligt i
vissa former av EB. Det vanliga
anvandningsomradet for detta
amne ar infor njurtransplantationer
for att forebygga avstdtning av
organ. Det har forskats bade pa
anvandning fér de med dystrofisk
EB och EB Simplex med resultatet
att det har minskat blasbildningen.



Clinet i Wien

Gentamicin undersdks nu
aven kring hur det kan fungera
systemiskt och eventuellt for EB
med muskeldystrofi.

Antiseptiska amnen forhindrar
tillvaxt av bakterier, virus, svamp
och pa sa satt forhindrar infektion.
Detta ar nagot som standigt
beprévas och redan anvands av
personer med EB. Vinager ar

ett exempel och det innehaller
attiksyra vilket skapar en ogynnsam
miljé fér manga mikroorganismer.
Salt (natriumklorid) har vissa
antiseptiska egenskaper och
anvands ofta inom sarvard for att
minska risken for infektion.

Urea (Karbamid) ar inte ett
antiseptiskt amne i sig, men

har vissa egenskaper som ger
indirekta antibakteriella effekter
genom att skapa en miljé som ar
mindre gynnsam for bakterietillvaxt
exempelvis.

Salicylsyra har vissa
antibakteriella egenskaper samt
minskar uppbyggnaden av doda
hudceller vilket kan vara bra for
personer med EB som kan fa
forhardnader i huden exempelvis
under fotter och pa handflator.
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Clinet i Wien

Kliniska studier

Pa den amerikanska hemsidan
www.clinicaltrials.gov kan man
se vilka studier som pagar i USA
kring Epidermolysis Bullosa. Just
nu ar det 131 pagaende studier
inom EB och 24 utav dessa
rekryterar just nu aktivt efter
testpersoner.

Exempel pa pagaende studier:

Hypochlorous acid spray on
(HOCI)

Topisk 16sning for att hantera
sar, brannskador, infektioner och
EB-sar. Effektivt och skonsamt
antimikrobiellt medel som
samtidigt ar sakert for kanslig
och skadad hud. Den ar aven
effektiv mot resistenta bakterier
som MRSA som ar vanligt hos
personer med EB. HOCI minskar
aven inflammationen i huden.
Sprayen ska hjalpa till med
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sarlakning, infektioner, lukt och
klada.

ABCBS5 (Rheacell) for behandling
av RDEB. Detta ar en klinisk
studie inom stamcellsforskning
som ska hjalpa till att framja
l&kning av kroniska sar, minska
inflammation och férbattra
immunsystemets respons.

EB 101 (Abeona Therapeutics)
med studien VIITAL. En
individanpassad cellterapi.
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Framtiden?

Vad kan vi da forvéanta oss utav
framtiden inom EB-forskningen?

Det Dr Marinkovich (EB-kliniken i
Stanford, USA) lyfte fram som en

trolig framtid ar att vi kommer kunna

anvanda samma teknologier som
gjort nytta inom en viss sorts EB till

att kunna ta fram nagot liknande for

en annan typ av EB.

Lyckad forskning gar ocksa att
utveckla, som genterapin Vjuvek
som redan nu har provat sin teknik
for att skapa 6gondroppar och dar
en liten pojke fatt testa detta med
goda resultat.

Inom snar framtid tror han ocksa
att vi mer och mer ska kunna
behandla intakt/hel hud istallet for
att behandla redan uppkomna sar.
Nagot de kikar pa ar att exempelvis
fa in Vjuvek i huden genom

"laserdestruktion”. Teknologin
bygger pa att laserljuset skapar
mikroskopiska hal i huden for
Vjuvek att na in under huden utan
att det syns med blotta ogat.

Han menar ocksa att vi nu

helt plotsligt har behandlingar
och lakemedel som vi inte haft
tidigare och att vi med det ocksa
standigt lar oss att kombinera
olika behandlingar for annu battre
resultat.

Lank till alla presentationer som
delades efter forelasningarna:

https://www.eb-clinet.org/events-
training/eb-clinet-conference-2024/
programme/shared-presentations/

[Tove
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Michaelas tips, har | fokus

Jag kan inte anvanda torrschampo for
da baorjar mitt harbotten klia och jag
tal inte doften sa jag testade anvanda

babypuder for haret, de har samma DIALEN
effekt som torrschampo. Jag brukar

lagga pa lite babypuder och massera R0PPS &

in de i harbotten och fortsatter med det DIDER 3
tills hela harbotten &r klart, sen borstar TR

jag igenom de (obs, haret kan se lite vitt

ut, iallafall om man &r morkharig) har Det hér pudret anvénde
testat anvanda kanel samtidigt men de e et
funkade inte tyckte jag. mellan.

Sen nar de handlar om har, jag har testat de har med heatless

curls som nu har gatt mycket viralt och ar man som jag och ar radd
att anvanda locktangen sa tar jag en sidenscarf eller skarpet till
morgonrocken, bloter haret lite med vatten, delar upp haret i 2 tofsar
och tar lite grand av haret och rullar in de i scarfen eller i skarpet tills
allt har ar inlindad, sen séatter jag fast de i harsnoddar, jag brukar
anvanda scrunchies. Man kan sova med de eller vanta i nagra
timmar, sen kan man anvanda en bred kam eller fingarna for att
kamma ur lockarna lite, perfekt nar man vill vara lite extra fin.

Den hdr sidan hdnger pa att ni alla kommer in med olika tips som kan
forenkla/forhgja 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 till: ebfjarilar@gmail.com
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Michaelas tips, hal | dronen

Sugen pa att ta hal i 6ronen
men hudlakaren sager nej, ja
sa gjorde min iallafall sa lange
jag kan minnas. Jag valde att ta
hal i 6ronen forsta gangen for
ca 6-7 ar sen och visst, de tog
tid for halen att Iaka men har
kommer tips pa hur jag gjorde
och som hjalpte min lillasyster
Angelica nar hon tog hal i
oronen vid samma tidpunkt.

Jag tog hal i dronen hos min
frisor (de var enda i Solleftea
som tog hal i 6ronen for de
tillfallet) och dom hade da
Blomdahls 6rhangen som ar
hudvanliga. De jag gjorde
nar drhangerna var pa plats
var att jag tvattade Gronen
runt halen med tvattservetter
fran Blomdahl morgon och
kvall i nastan 4 manader (
hon som tog hél pa mig sa
att man ska kunna byta ut

Efter 4 manader tvattade jag
bara pa kvallen. Nar jag skulle
byta drhangen sa forsatte jag
med Blomdahls drhangen i

ca 1 ar och anvande da mest
med stift och sen anvande jag
orhangen med kirurgisk stal
som jag hittade pa Ornament.

Efter att min syster tog sina hal
sa berattade jag for henne hur
hon skulle gora och for henne
lakte halen i dronen snabbare
an vad de gjorde for mig, for
mig tog de 1 &r innan mina
forsta hal lakte, for min syster
tog de ca 6 manader.

Idag har jag 3 hal pa varje

ora som ar ihop lakta och min
syster har 2 hal i varje 6ra som
ar ihop lakta.

Sa ar du sugen pa att ta hal i
oronen, men ar osaker pa hur
du ska gora sa ar de har tipset

orhange efter 1 manad men jag  jaq kan ge.

rekommenderar 4-6 manader).

Skicka till: ebfjarilar@gmail.com

Den har sidan hanger pa att ni alla kommer in med olika tips som kan
forenkla/forhdja 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
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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!

Har du ny adress?
Glom 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

Gilla oss pa Facebook! Sok pa EB
| ‘ foreningen for att hitta oss.




