


Redaktorens rader

Nu har det gatt ett ar sedan forra
Debrabladet. Inget jag ar stolt Over men
ibland kommer livet emellan och frivillig
arbete hamnar pa andra plats. Detta ar
nagot vi alla i stryrelsen ar medvetna
om sa istallet for att ge varandra

daligt samvete stttar vi varandra. En
liten paminnelse, man behdver inte
nodvandigtvis vara med i styrelsen for
att arbeta ideellt i foreningen ;)

Det senaste aret har inneburit ett

stort skifte for EB da varden rort

sig fran symtomlindring till direkt
sjukdomsmodifierande genterapier. Nu
pratar jag generellt, vissa lander har
kommit betydligt langre an Sverige.
Det som vi kanske kanner till mest &r
Viyjuvek, genterapi i hemmet. Tyvarr
inte tillgéngligt i Sverige annu. TLV (I&s
mer om TLV pa sida xx) haller tydligen
pa med sin kostnadsanalys, nar TLV:s
rapport &r klar startar en forhandling
mellan lakemedelsbolaget, NT-radet
och Sveriges regioner. Syftet ar att
komma dverens om ett rabatterat pris
och hur kostnaden ska fordelas mellan
regionerna sa att varden har rad.

En annan spannande nyhet ar att olika
patient-organisationer (som ingar i
paraplyorganisationen EURORDIS)
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har drivit intensiva kampanjer och
talat i EU-parlamentet for att sékra
en gemensam EU-handlingsplan
och battre infrastruktur for sallsynta
diagnoser.

Nu till en annan spannande nyhet.
Michaela Lillieskold Baarman kommer
att ta Over som redaktor for Debra
bladet. VVad det innebar for "Michaelas
sida” vet vi inte annu, det avgor hon
(och ni).

Nu ar vi mitt i min absolut favorita
arstid, gronska, varme, blommor, fiske
och hav. Hoppas ni njuter lika mycket
som mig.

Ha en helt underbar sommar!

Hélsningar

Ruth




Ordforande har ordet

Sa har halva aret redan gatt!

Efter sommaren ar det dags for EB-
lager igen. Det ska bli sa roligt att
traffa bade nya medlemmar och er
som varit med ett tag.Lagret ar ocksa
ett tillfalle for oss i styrelsen som deltar
att ses, eftersom vi annars nastan
alltid traffas digitalt under aret. Det ar
anda nagot speciellt med att motas i
verkligheten.

Jag vill ocksa passa pa att tacka er
som ar med i styrelsen. Jag vet att
alla har mycket i sina privata liv, och
manga av oss har dessutom en stark
koppling till EB. Vi vet att inte bara
sjukdomen i sig utan allt som hor till
den tar bade tid och energi.

Att man orkar vaxeldra, om nagon

av oss inte har mojlighet att lagga

sa mycket tid pa foreningen pga av
privata skal sa tar nagon annan vid,
att vi verkligen ar en férening som
kampar for att det ska blir sa bra som
majligt for alla da vi gor allt pa fritiden
och valjer att ta tid fran annat med att
jobba med forenings for foreningens
basta, planerar for arsmoten, lager,
svara pa mejl, uppdatera hemsidan,
ta till oss den info vi kan gallande

ny forskning som kan vara relevant
och aka pa de som erbjuds gallande
konferenser dar internationell kunskap
kan delas till oss.

Tveka aldrig om att hora av er till oss i
Styrelsen om ni kommer pa nagonting
om det ar nagot ni undrar géllande
féreningen eller om sjélv kénner att

ni kan bidra med nagot. Allt &r av
intresse, vi l&r oss av varandra om ni
hittat ett satt att ta er an vardagen med
EB men litet eller stort bekymmer kan
det vara vardefullt for nagon annan att
hora din historia eller knep. Inget &r
for litet eller stor for att dela, det ar de
historier som gor att vi hor ihop.

Nu vantar sommaren, och snart har
annu ett halvar passerat. Men just nu
ska jag njuta av alla blommor som
slagit ut och gladjas at att livet for
tillfallet &r lite lugnare. Det ar min tur
att vaxeldra.

Jag onskar er alla en riktigt fin
sommar!

Vanliga halsningar

Iwona




Tandvards- och lakemedelsformansverket

(TLV)

Da vi far rapporter om goda resultat
fran USA dér vissa patienter med
EB diagnos fatt prova Yyuvek sa
har vi kommit i kontakt med TLV dar
nu arendet star om detta lakemedel
ska fa komma in pa den svenska
marknaden.

TVL star for Tandvards och
lakemedels-formansverket.

Det ar en svensk statlig myndighet
och det de som de gor i stort ar:

+ Beslutar vilka lakemedel som
ska inga i hogkostnadsskyddet

*  Provar priser pa lakemedel och
medicintekniska produkter

+ Foljer upp kostnader och
anvandning inom tandvard och
lakemedel

+ Arbetar for en kostnadseffektiv
och jamlik vard

Kort sagt: TLV avgor vilka
lakemedel som subventioneras och
till vilket pris. TLV gor en fullstandig
halsoekonomisk prévning av

de lakemedlen vill komma in pa
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marknaden. ( Ett foretag maste
lamna in sitt ansprak att de vill in pa
den svenska marknaden)

TLV bedomer om lakemedlet
ger rimlig nytta i forhallande till
kostnaden enligt de tre etiska
principerna:

1. Manniskovardesprincipen
2. Behovs-solidaritetsprincipen
3. Kostnadseffektivitetsprincipen

Detta ar en lang process, mellan
foretag och myndigheten déar

vi har har endas gett en liten
overgripande text om vad TLV ar for
myndighet.

Vi forsoker fran foreningen trycka
pa det vi kan fa in detta Iakemedel
med det &r en lang process.

Vill ni 1asa mer om TVL kan ni hitta
det har https://www.tlv.se/

/I lwona




Genodermatos teamet

Sedan 1 januari 2024 bedriver
Akademiska sjukhuset vard enligt
NHV (nationell hogspecialiserad
vard) for gendermatoser.
Gendermatoser ar ovanliga arftliga
hudsjukdomar och i gruppen ingar
bland annat epidermolysis bullosa.
Det ar Socialstyrelsen som beslutar
om vilka omraden som ska utgéra
nationell hogspecialiserad vard, och
vilka enheter i Sverige som far utfora
varden.

Nar det galler NHV for
gendermatoser ingar epidermolysis
bullosa som en av diagnoserna.
Varden innefattar framforallt
radgivning, utredning och diagnostik,
samt rad om behandling, i den man
sadan finns. Malet med NHV éar att
harmonisera omhandertagandet av
patienter med ovanliga sjukdomar sa
att man far lika vard oavsett var man
bor i landet.

Praktiskt innebar det att vi som
jobbar i NHV gendermatoser kan bli
kontaktade nér ett barn fods med
tex misstankt epidermolysis bullosa.
Vi kan da ge rad om utredning och
diagnostik samt om omvardnad och
behandling. Ofta traffar vi sedan

barnet och foraldrarna vid ett senare
tillfalle, antingen vid ett fysiskt eller
vid ett digitalt mote. Vid besoket
bekraftar vi att vi tycker att diagnosen
stdmmer, alternativt planerar fortsatt
utredning om diagnosen inte ar klar.
Vi kan @ven ge genetisk vagledning
samt rad om omvardnad och
behandling.

Da det galler gendermatoser finns
det idag tyvarr fa bra behandlingar.
Vissa kan uppleva att besoket

hos oss inte ger sa mycket ny
information, men detta innebér i sa
fall att man redan fatt bra information
och ett bra omhandertagande via sin
hemregion. Besoket hos oss blir da
en bekraftelse pa att man har den
basta vard som kan erbjudas. Vissa
kan ocksa tycka att det ar skont att
traffa vardpersonal som traffat manga
personer tidigare som har samma
diagnos som man sjalv, eller ens
barn, har. | Uppsala har det funnits en
specialmottagning for gendermatoser
sedan lange, aven innan NHV, och
de som jobbar dar har stor vana och
erfarenhet av att traffa personer med
olika gendermatoser.



Genodermatos teamet forts.

Var malsattning ar ocksa att traffa
patienter med svara gendermatoser
en gang per ar vid ett multidisciplinart
mote. Det innebar att flera olika
specialister och personalkategorier
kan vara med vid besoket, tex
barnlakare, fysioterapeuter och
logopeder - beroende pa vad just den
patienten har for behov. Besoket kan
vara fysiskt pa plats i Uppsala eller

digitalt. En fordel med detta, utover
att vi pa det sattet kan harmonisera
omhandertagandet av patienter med
gendermatoser, ar att vi da far “koll”
pa de patienter som finns i landet.
Detta ar viktigt for att kunna erbjuda
personer med gendermatos plats

i forskningsstudier eller tillgang till
eventuella nya behandlingar.

Vi som jobbar inom NHV gendermatoser pa hudmottagningen ar verlakare
Torborg Sturesdotter Hoppe, bitradande dverlakare Katja Holmgren,
sjukskoterska Mia Wass, underskoterska Linda Box samt koordinator Helene

Nilsson.



Michaelas sida

Eftersom jag har har fatt lite ide
torka just nu och inte har nagra fler
tips att ge sa tankte jag sahar: har
ni nagot som ni vill testa men inte
vagar eller funderar pa hur man
skall ga till vaga sa kan jag testa
for er (inom rimliga granser), eller

om ni har funderingar sa kan jag
se vad jag kan hjalpa till med.

Skicka garna in er egna tips!!
De finns inga for stora och inga
for sma, alla tips och rad ar
valbehévda :)



Konferens om sallsynta diagnoser
Haninge 2025

Den 18 oktober deltog Angeta och Marta i en konferens om séllsynta
diagnoser pa Hotell Winn, nara Rudan i Stockholm Handen. Konferensen
samlade representanter fran olika foreningar och gav deltagarna mojlighet
att traffa andra med liknande erfarenheter.
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Vi borjade dagen med en
gemensam lunch, foljt av olika
forelasningar om aktuella fragor
kring sallsynta diagnoser. Under
dagen fanns pauser med fika och
pa kvallen serverades en middag
pa Hotell, som alla uppskattade.

Overnattningen pa hotellet gav

en majlighet att koppla av och
mysa lite extra, men framfor

allt att tréffa andra deltagare,
utbyta erfarenheter och diskutera
vardagliga utmaningar. Att lyssna,
dela med sig och vara narvarande
med varandra visade sig vara
ovarderligt.




Konferens om sallsynta diagnoser
Haninge 2025 forts

Pa sdndagen inleddes dagen med  Konferensen i Haninge visar tydligt

en gemensam sammanfattning vikten av utbyte, natverkande och
och fortsatte med fler forelasningar  kunskapsdelning. Sadana tréffar
och diskussioner. Deltagarna ger inte bara information utan
betonade hur vardefullt det &ratt ~ ocksa stod, inspiration och kénslan
kunna traffas, prata och utbyta av gemenskap — nagot som ar
erfarenheter, samt att lara sigom  guld vart for alla som arbetar

olika utmaningar och losningar med eller lever med sallsynta

som beror personer med séllsynta  diagnoser.

diagnoser.

Agneta Olsson och Marta Szemfeld



Kolmarden September 2026

Tiden gar fort, aven om hosten
kanns langt bort nu nar vi pre-
cis fatt var.

Lagret ar 11-13 september i
Norrkoping, ska bli sa kul att
ses!

Vi behover lite info fran er:

For- och efternamn pa alla
som foljer med

Alder pa barnen

Eventuella allergier eller
Onskemal kring maten

Om ni behdver nagot sar-
skilt, t.ex. spjalsang, badkar,
kyl for mediciner eller annat
som kan vara bra for oss att
veta

Har ni inte anmalt annu sa gor

garna det sa fort som maijligt pa

ebfjarilar@gmail.com
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Viktig info om ledsagare som
vi vill att ni ordnar om ni har
mojlighet.

En vuxen per barn med EB
kan vara ledsagare. Det
innebar att ledsagaren gar
in gratis

Barnet far ett tillganglighets-
armband

Barnet, ledsagaren och en
van/syskon (3 personer) far
ga fore i kberna

Det gor att vi kan fa ut sa myck-
et som mojligt av dagarna utan
att behdva sta i langa koéer. For
detta behdver ni ha med tva
intyg fran lakare:

Ledsagarintyg

Anvand mallen vi skickat
med

Ta garna ett intyg per vuxen
(ifall nagon skulle fa forhin-
der)



Kolmarden September 2026

Intyg om diagnos stampel
« Ett enkelt intyg som bekraf- Deltagar avgiften ar

tar diagnosen

e 500 kr/vuxen

» Garna med en kort moti-

vering till varfor barnet bor * 250 kr/barn
slippa kder och anledning
till att man ska ga fore i kon.
(ex: slippa sta i lang ko for
att spara pa fotterna eller att
det kan innebara risk att sta

i trang ko osv... ( Viktigt &r &ven att man &r
medlem i EB féreningen )

Betalas senast 1 augusti 2026
Swish: 123 546 79 23
Plusgiro: 417 60 55-4
Mark med: ldger 2026

* Viktigt med signatur och

)
%"%’WJ

Reseersattning

Finns for kostnader dver 2500 kr per familj (mot kvitto och om
man valt billigaste resesattet).

Mer detaljerat schema fér Kolmardshelgen kommer langre fram.

Har ni fragor eller funderingar ar det bara att hora av er:
ebfjarilar@gmail.com

Vi ser verkligen fram emot att traffa er!
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Internationell EB-konferens i Brasilien 2026
kunskap, forskning och global gemenskap

| januari 2026 samlades EB-
gemenskapen fran hela varlden i Sdo
Paulo, Brasilien, for den internationella
EB-kongressen. Det var forsta gangen
som en internationell EB-konferens

av denna storlek arrangerades i
Sydamerika, vilket blev en viktig
milstolpe i arbetet for battre vard, dkad
forskning och stdrre stdd till personer
som lever med EB.

Konferensen arrangerades av DEBRA
Brasil i samarbete med DEBRA
International och EB Clinet. Over

520 deltagare fran mer an 35 lander
deltog under tre intensiva dagar
fyllda med férelasningar, diskussioner
och erfarenhetsutbyte. Programmet
omfattade mer &n 40 timmar av
vetenskapligt och kliniskt innehall,

dar bade dagens vardutmaningar och
framtidens majligheter stod i fokus.

Ett tydligt budskap under konferensen

var att personer som lever med EB
maste sta i centrum for all utveckling.
Patienter, familjer, vardpersonal,
forskare och organisationer mottes for
att dela erfarenheter och tillsammans
hitta vagar framat.

Forskningen inom EB fortséatter att
utvecklas snabbt. Under konferensen
presenterades nya framsteg inom
bland annat genterapi, cellbaserade
behandlingar och utvecklingen av nya
metoder for att stérka eller ersatta
skadad hud. Forskare diskuterade
aven hur kliniska studier kan utformas
for att battre svara mot patienternas
behov och hur nya behandlingar kan
goras tillgangliga for fler personer med
EB. Samtidigt betonades vikten av
fortsatt utveckling inom den dagliga
varden, dar battre sarbehandling,
smartlindring och stod till familjer
fortfarande &r avgérande.




Internationell EB-konferens i Brasilien 2026
kunskap, forskning och global gemenskap

Aven den kliniska varden hade en
central plats under konferensen.
Diskussionerna handlade bland annat
om sarvard, nutrition, infektioner,
smarthantering och hur varden kan
bli mer jamlik for personer med EB
varlden over.

Att konferensen hdlls i Brasilien
hade en séarskild betydelse. Genom
att samla den internationella EB-
rorelsen i Sydamerika skapades nya
mojligheter for [ander och regioner
som tidigare haft mindre tillgang till
specialistkunskap och internationella
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natverk. Konferensen visade tydligt
att EB-gemenskapen ar global och att
samarbete dver granser ar avgorande
for att driva utvecklingen framat.

For DEBRA-organisationerna
handlar dessa moten inte bara om
forskning och medicinska framsteg.
De handlar ocksa om gemenskap,
igenkanning och om att ingen person
med EB ska behdva kanna sig
ensam i sin situation. Nar patienter
och professionella mots skapas en
viktig lank mellan dagens behov och
morgondagens majligheter.
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DEBRA Research — OUr approach on one
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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! Sék pa EB
féreningen for att hitta oss.



