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REDAKTÖRENS RADER
Välkommen alla gamla och nya medlemmar till årets första Debrablad! Vår lilla kampanj i slutet av förra året gav oss många nya medlemmar. Det känns fantastiskt att vår förening är så levande  - vi har många engagerade medlemmar och ett bevis på det är ju att till vårt sommarläger är det hela 62 anmälda! Jätteroligt att så många tar chansen att träffa andra i samma situation. 
I det här numret av Debrabladet får vi höra från två mammor som utnyttjar internet till att dels sprida information om EB men också till att få stöd och råd av andra. De driver två välbesökta bloggar som jag kan rekommendera alla som har möjlighet till att läsa. 
Fastna nu inte bara framför datorskärmen utan njut av våren och sommaren också och så kanske vi syns i sommar!

Nästa nummer av Debrabladet kommer i början av hösten och har du något du vill ta upp i kommande nummer hör av dig till mig på mail:

m_ekunger@hotmail.com
eller 033 – 122991

Sommarhälsningar från

Malin Ekunger
ORDFÖRANDE HAR ORDET
Hej alla medlemmar!

Jag hoppas att ni har haft en trevlig vinter och att vi går en väldigt varm och skön sommar till mötes. Här upp i Sundsvalls trakten ligger det fortfarande kvar drivor av snö och man kan inte se ett grässtrå någonstans, men snart kommer nog våren hit också.

 

Det är mycket saker som är på gång här i föreningen. Vi har ju sommarlägret den 5-8:e augusti i Kalmar där vi nu är över 60 anmälda deltagare. Vi har ju även föreningens 20-års jubileum som hålls i samband med sommarlägret på Kalmar slott den 6:e augusti. Ta chansen att anmäl er till detta. Anmälan skickar man till natalietomasson@hotmail.com.

 

Föreningen ska även, om det finns intresse, starta upp små lokala fika eller lunch träffar. Tanken är att medlemmar ska kunna träffas och utbyta erfarenheter utan att behöva resa så långt för att träffa andra. Mer information om detta kommer med nästa Debrablad.

 

Nu är den nya hemsidan igång för alla. Läs gärna igenom sidan och kom med era åsikter. Ni når sidan både genom www.debra-sweden.org och www.ebforeningen.se.

 

Om ni känner att ni har frågor eller på något sätt vill ha stöd ifrån föreningen så kontakta någon från EB kontakt. Vilka som är med där kan ni läsa om på hemsidan. Vi har utökat EB kontakt med Patrik Hansson. Patrik har själv en simplex form av EB och är en engagerad person som inte är rädd för utmaningar. 

 

Sist med inte minst så vill vi i föreningen uppdatera medlemsregistret med mailadresser. Detta för att det ska bli smidigare och mer kostnadseffektivt att skicka information till medlemmarna. Kontakta Therese Svedjeskog tezzan6699@yahoo.se eller Annika Håkansson annikaonkan@hotmail.com med era mailadresser.

 

Jag håller tummarna för en lång och skön sommar!

/Therese

FÖRENINGSNYHETER
Årsmötet i Stockholm 20 mars

Årsmötet hölls i år på centrala hotellet Radisson SAS Royal Viking. Ett 30-tal medlemmar deltog på mötet som startade med lunch. På årsmötet valdes styrelsen för 2010 och ny styrelsemedlem blev Carina Karlsson som ersätter Lars Friman. 
Efter årsmötesförhandlingarna fick vi veta mer om Polymem av Ruth Winberg. Hon berättade om hur förbandet mottagits i olika länder och vi fick se bilder på resultatet när Polymem använts av personer med eb – se mer information om Polymem längre fram i Debrabladet. Sen fick vi information om Dermasilk av Rafael Ferrándiz. Deras silkesmjuka produkter har visat sig minska klåda på personer med eksem och rekommenderas även till eb-patienter ofta. Vill du veta mer om Dermasilk så finns massor av information på hemsidan: www.medeca.se
Därefter fick vi ta del av en studie som just nu pågår på Sophiahemmet. Carl Swartling ger injektioner av ett botoxliknande ämne i fötterna på eb simplex drabbade. Syftet med studien är att hitta en behandling mot smärtsamma blåsor och förhårdnader på fötterna för personer med EB simplex. Vi fick höra vittnesmål från personer som genomgått behandlingen och flertalet var mycket positiva. Carl vill nu ha fler deltagare i studien och vill du pröva den tekniken så kontakta honom eller hans kollega Mattias på följande mailadresser
carl.swartling@sophiahemmet.se 
mattias.karlqvist@medsci.uu.se
Vill du komma i kontakt med medlemmar som redan genomgått studien så kontakta ordförande Terese. 
Familjevecka på Ågrenska!

Vecka 42 anordnar Ågrenska en familjevecka (innefattar även syskon) för familjer med EB. Inbjudan och program kan man läsa mer om på www.agrenska.se. 
Dessa veckor brukar vara väldigt uppskattade så har ni chansen tycker jag att ni ska försöka få vara med där. 
En veckas vistelse kostar 20 900 kronor och man kan ansöka via sin habilitering eller via kurator på sitt landsting för att få veckan betald. Mer information kan man få genom att ringa till Maria Svensson som är sekreterare på Ågrenska 031-750 91 46.
Bloggar!
Just nu finns det två svenska mammor som bloggar om sina ettåringar, båda med EB. Emily är mamma till Elly som har JEB och hon berättar här själv om sitt bloggande:
Jag heter Emelie och är Ellys mamma. Jag och min man Daniel bor i Bjuv utanför Helsingborg och fick den 24 februari 2009 vårt första barn Elly. Redan vid födseln uppmärksammades hudavlossningar på Ellys fingrar och efter några veckor fick Elly efter en hudbiopsi diagnosen Epidermolysis Bullosa Junktional (JEB). Livet har sedan Elly föddes varit en berg-och-dal-bana. Ellys mutation tog lång tid att hitta och eftersom 90% av alla barn med JEB har den direkt dödliga varianten Herlitz så hade vi väldigt svårt att se en ljus framtid. Det som hjälpte oss på vägen var att vi fick kontakt med två underbara tjejer som lever med JEB, Malin och Mia. Mia bor i Helsingborg så hon bjöd hem oss och presenterade olika material och svarade på alla våra frågor. Hennes positiva inställning till livet och lättsamma sätt att hantera sjukdomen gav oss hopp.  En bättre förebild för Elly kunde vi aldrig ha funnit. Tilläggas bör att vi även fått mycket hjälp och stöd av andra som är eller har varit i liknande situation.
 [image: image1.jpg]




När Elly var drygt tio månader bestämde jag mig för att blogga om vår vardag. Detta var i kombination med att de hittade Ellys genetiska fel och vi då fick reda på att Elly sannolikt har den mest aggressiva formen av junktional sk Herlitz. Syftet med bloggen är att uppmärksamma sjukdomen EB och låta människor runt om i världen få en insikt i och följa Ellys kamp mot JEB. Samtidigt är det otroligt skönt att skriva av sig och få respons från människor som bryr sig och tänker på oss. I bloggen beskriver jag vår situation och den glädje och sorg vi känner men försöker även visa på hur vi löser de utmaningar som sjukdomen skapar. Vi har genom bloggen fått ett otroligt stöd och många människor hör av sig och försöker hjälpa genom att komma med tips och idéer. 
 
Är ni intresserade och vill läsa mer så kan ni följa Elly på: 
www.lillaellyskampmotjeb.blogspot.com 
/Emily

Jenny är mamma till Natalie som har dystrofisk eb. Här är ett utdrag ur hennes blogg:
Mån, april 05, 2010 20:40:57
Idag när det var dags att sova middag hade Natalie varit gnällig i två timmar så jag bestämde mig för att ge henne alvedon innan jag la henne. När hon vaknade 1-1½ timma senare var hon helt genomsvettig, rätt igenom kläderna till och med. Hon mår väl med andra ord inte jättebra även om vi inte märkt av nån feber. 

Jag fick ett infall och vi bestämde oss för att hon skulle få bada! Det har hon inte gjort sen hon var liten bebis, vi tvättar henne med mjuka kompresser i stället eftersom vi är så rädda att hon ska skada sig. Varje gång vi badade henne när hon var liten så skadade hon sig och när allt var över hade hon fler bandage än innan badet.

Det var lite märkligt att se henne helt naken, varken kläder eller bandage. Vi har henne aldrig så avklädd just för att risken är överhängande att hon skadar sig. Det är enklare att klä av max halva henne för då har man inte så mycket naken hud att hålla koll på. Natalie själv var också förundrad. Hon låg helt stilla på vår säng med både armar och ben rakt upp i luften och bara tittade på en arm eller ett ben i taget. Det var som om hon aldrig tänkt på hur kroppen ser ut egentligen. Hon brukar studera sina händer noga när bandage eller vantar plockas av men det blev så mycket tydligare nu när hon tittade på hela kroppen.
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Det är också himla läskigt att bära henne när hon är naken. Man är ständigt rädd för att skada henne genom att hålla för löst så hon ska glida - eller för hårt. Dessutom brukar hon slå i sina hälar så fort bandagen är borta där. Men det gick bra! Vi lät Mepilexen sitta kvar på hälarna när vi satte ner henne och sen var hon i princip bara i och vände. Hon brukar gilla att plaska med en hand eller en fot i vatten men att sitta i det var tydligen helt otänkbart... Hon gallskrek och försökte genast klättra ur så det var bara att lyfta upp henne igen. Efter nån minut höll jag ner henne igen, liggandes på rygg så hela hon skulle bli blöt. Darko sköjde vatten över magen några gånger och sen lyfte jag upp henne igen.

Efteråt fick vi lägga om allt och det tog en liten stund trots att jag förberett och klippt till de flesta grejerna. Natalie var tålmodig och nöjd på skötbordet nästan hela tiden, delvis för att Darko busade med henne en hel del. Vi var lättade och nöjda alla tre när alla bandage och kläder var på plats.
Detta tog tid för oss och vi tycker det är förhållandevis mycket att fixa med. Tänk då de som är bandagerade från topp till tå och har sår överallt. Mitt i allt jobbigt så vet vi så väl att vi är lyckligt lottade, det finns de som har det så mycket värre. Det är viktigt att komma ihåg och vi är faktiskt duktiga på att komma ihåg det om jag får säga det själv!
Jenny och Natalie kan man följa på: www.ebifamiljen.se
Man kan också läsa om Natalie och hennes familj i Hemmets Journal nummer 17 där de finns med i ett reportage.
EB awarness week

På initiativ av Jenny Tilldal ska Debraföreningen i år försöka delta i EB Awarness Week. EB Awarness Week är ett projekt som startades för några år sen i Nordamerika. Syftet är att skapa medvetenhet om EB och samla in pengar till forskning om EB. Sista veckan i oktober äger arrangemanget rum över hela världen. Man avslutar veckan med en promenad kallad ”Walk a Mile in My Shoes”. 

Vi vill med hjälp av olika medier skapa uppmärksamhet och vill du vara med och hjälpa till kontakta Jenny Tilldal på mail: jenny.tilldal@gmail.com
Mer om EB Awarness Week och Walk a Mile in My Shoes hitter du här: www.mywalkamile.org/

Hemsidan
Du har väl inte missat att vi har en ny uppdaterad hemsida? Adressen är: www.ebforeningen.se
Jordbävning och tsunami i Chile

Jordbävningen som drabbade Chile i slutet av februari drabbade Debra Chile hårt. Katastrofen gjorde att flera sjukhus som behandlar eb-drabbade var utan vatten i flera veckor och dagen efter jordbävningen ägde rum föddes ett barn med eb. Många lever redan i stor misär där och nu står flera familjer utan hus och rent vatten. Genom en vädjan från Debra Chile har Debra Sverige nu skänkt cirka 20.000 kronor så att familjerna ska kunna få rent vatten och husrum igen. 

20-års jubileumet
Glöm inte att anmäla er till vårt jubileum på Kalmar slott! 6 augusti är datumet och tiden är 17.00 Middagen bjuder föreningen på och resekostnaden över 1500 ersätter föreningen om ni valt det billigaste resealternativet. Kontakta Natalie för att anmäla dig. 

Mail: natalietomasson@hotmail.com, telefon: 0735-237772. 

PolyMem

PolyMem är ett multifunktionellt förband som främjar sårläkning genom att aktivt stimulera sårläkningsprocessen. 

Alla PolyMem förband innehåller komponenter som effektivt rensar, absorberar och håller en jämn fuktighet i såret samtidigt som de stimulerar läkningsprocessen. Kliniska studier visar att PolyMem minskar inflammation och smärta under förbandet.

I USA har Polymem använts i 20 år och används för en mängd olika sårtyper och tillstånd. För tre år sedan började Debra-sjuksköterskor från England använda produkten på sina EB patienter och märkte ”något märklig och helt oväntat” (deras ord). Svårläkta EB-sår som varit öppna 5-20 år började läka när de använde PolyMem! 

En mycket viktig observation som Jackie Denyer, (en av sjuksköterskorna) gjorde, var att hon upplevde att kvaliteten på omgivande och läkt hud också förbättrades. Idag använder hon PolyMem på nästan alla nyfödda med EB.

Erfarenheterna har resulterat i en hel del presentationer och postrar på internationella konferanser vilka har lett till att flera lokala EB specialister har börjart rekommendera PolyMem till sina patienter.

Förutom en något krångligare applicering och fixering jämfört med de självhäftande silikon produkter som tidigare har använts, överväger fördelarna stort.

· Såren behöver inte tvättas i samband med förbandsbyten

· PolyMem lindrar smärta (och i vissa fall kåda)

· Polymem läker såren 

Man bör också observera att Polymem sätter igång en kraftig aktivitet i såret och ökar vätsketillströmmning. Detta kan ge en ökad sekretion i startfasen av behandlingen något som är helt normalt, sekretionen avtar gradvis. Såret visar då snabb framgång i läkningen.

För mer information om våra erfarenheter med EB eller kopior på postrarna kontakta mig (Ruth Winblad) på rwinblad@polymem.com
Önskar ni prover eller har frågor om hur man beställer kontakta Irene Faager-Berg på  irene@partnermedab.se 
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