DEBRABLADET  

NR 03- 2009
REDAKTÖRENS RADER
Detta är årets sista Debrablad, tänk vad fort tiden går! Att tiden går förstår vi också när vi nästa år uppmärksammar att vår förening fyller 20 år! Svenska Debraföreningen startades 1990 och vi har nu hållit på i två decennium. Nästa sommar tänker vi fira detta ordentligt med en fest för alla medlemmar och vi hoppas att så många som möjligt ska vara med och fira.
Men först ska vi fira jul och nyår! Jag önskar er alla en riktigt GOD JUL och ETT GOTT NYTT ÅR! 

Vill du bidra med något i Debrabladet eller har andra synpunkter så hör av dig till mig:

debrabladet@hotmail.com
Julhälsningar från

Malin Ekunger 
VÅR ORDFÖRANDE HAR ORDET

Hösten har gått med en rasande fart och vintern har börjat mestadels med regn. I alla fall här i Sundsvall. Även planeringen för en del olika saker inom föreningen pågår i full fart.

 

* Den 8:e december har nyföddhetsjouren utbildning/möte i Uppsala. Nyföddhetsjouren är tänkt att fungera som stöd till familjer som har barn som är drabbade av EB. där ingår förutom personer ifrån föreningen även 3 läkare. Namn och kontaktuppgifter till dessa personer hittar ni längst ned. Är ni intresserade av att ingå i nyföddhetsjouren så kontakta mig på mailadress tezzan6699@yahoo.se
* 5-8:e augusti 2010 så är det dags för sommarläger, kombinerat med föreningens 20 års jubileum. Kom ihåg att anmäla er, mer om vad som händer på lägret kan ni läsa längre in i tidningen.

*Förutom detta så pågår planeringen för nästa årsmöte, mer information om detta kommer ut med nästa Debrablad.

 

Vi har vuxit med ett 10-tal personer under senaste månaden och det är väldigt roligt. Självklart är alla välkomna att delta i vår förening. Det är viktigt att information om sjukdomen når ut till så många som möjligt. Det bidrar till större förståelse från samhället när dom kommer i kontakt med en person som har någon form av EB.

 

Jag hoppas att alla kommer få en trevlig och stämningsfull jul. För mig är julen det mysigaste på hela året.

 

God Jul!

Therese Svedjeskog Telefonnumer 060-44011

FÖRENINGSNYTT
DEBRA-SLAGET 2009
Då var årets välgörenhetstävling avklarad. Vi hade som vanligt tur med vädret och det var hur trevligt som helst. Det var en sk. shootgun start dvs. alla startar samtidigt på respektive hål. Startskottet var en ordentlig raket med 2 rejäla smällar. Det var många glada tillrop och härliga skratt på banan.
Linnéa var prisutdelare och jag berättade om föreningen och vad vi vill göra med dessa pengar. Jag pratade även om sjukdomen och alla dess problem och lösningar som man står inför i vardagen. 
Inför nästa år försöker jag göra ett arrangemang med ytterligare en golfklubb som ligger i närheten. Kanske kan det bli en tvådagars tävling med spel på båda banorna. Vi får se, men att det blir på Rya GK är redan klart och tävlingen är med i klubbens tävlingskalender.

Sammanlagt gav denna tillställning 12.000:-
Johan Wittboldt
EB FONDEN
Sig-Britt Jonsson har ansökt och fått pengar ur EB-fonden för att köpa nya mjuka skor som inte skaver på hennes fötter. Föreningen har även skickat olika material som hon kan prova att ha på fötterna för att förhoppningsvis kunna njuta ännu mer av sina nya skor och slippa alltför många blåsor och sår.

SOMMARLÄGER 2010

Äntligen är det dags för ett nytt sommarläger! Det här sommarlägret kommer även innefatta föreningens 20-års jubileum. Detta medför förstås lite extra festligheter i samband med lägret. 

 

Sommarlägret kommer att gå av stapeln på Öland den 5-8:e augusti. 

Vi kommer att bo på Kolbodabadets camping i stugor som finns på campingen, det finns 4- eller 6-bädds stugor att välja på. (http://www.kolbodabaden.se/)

 

Förutom att vi kommer att tillbringa en dag på Ölandsdjurpark, vattenpark etc kommer lägret även kunna erbjuda olika former av aktiviteter såsom glasblåsning, besöka karamellfabrik och andra trevligheter. 

 

I samband med föreningens 20 års firande kommer vi att äta middag på Kalmar slott som även kommer innefatta någon form av underhållning.

 

Tycker ni att det här låter som något ni gärna vill uppleva till sommaren så skicka en intresseanmälan till tezzan6699@yahoo.se. Det kan bli fråga om att man måste betala en liten del av lägerkostnaden själv. Intresseanmälan är inte bindande, utan mer information gällande lägret får man i samband med intresseanmälan. 

 

Lägret anordnas av Carina Carlsson tillsammans med styrelsen. Har man frågor kan man ringa Therese Svedjeskog på telefonnummer 060-44011

DEBRA KONGRESSEN
Prag 10 – 13 september 2009

Jag ska här försöka sammanfatta kongressen som jag var på i Prag i mitten av september. Det var mycket intensiva dagar med föreläsningar från tidig morgon till sena kvällen och allt kanske inte fastnade i mitt huvud men jag hoppas att det viktigaste finns med här i min rapport. 

Fredagen började med att alla deltagande länder - 32 st - presenterade sig. Man fick veta hur Debra organisationen är uppbyggd, hur budgeten ser ut, antal som jobbar i organisationen, vad man satsar mest på i varje land osv. Det framgick ganska snart att förutsättningarna är väldigt olika för olika länder. Många nystartade organisationer i främst Östeuropa står inför enormt svåra uppgifter. Bosnien Hercegovina och Rumänien är exempel på länder som har mycket svårt att få ihop en förening överhuvudtaget och där budgeten är lika med noll. Colombia, Sydamerika har den senast startade Debraföreningen och även här brottas man med svåra problem både ekonomiskt och organisatoriskt. Andra länder som däremot har enorma budgetar och resurser, är t.ex. Australien och USA. Värst är dock Storbritannien som har en budget på flera miljoner euro och cirka 200 personer som jobbar för Debra, dels för själva föreningen men även i speciella Debra-affärer. Det var väldigt intressant att få en bild av hur föreningarna ser ut i de olika länderna.
Många framhöll att de länder som har kommit längre i sina Debra organisationer måste hjälpa alla nystartade föreningar, både med resurser men främst med kunskap och även erfarenhet. 

På eftermiddagen var det dags för ett möte då man valde vilka som ska sitta i Debra Internationals styrelse. 3 nya medlemmar valdes till styrelsen: Rainer Riedl från Österrike, Evanina Makow från Spanien och Vlasta Zmazek från Kroatien. Ordförande för styrelsen blev Anna Kemble från Nya Zeeland – en mycket trevlig kvinna som har en vuxen son med EB. 
Man gick också igenom de olika mål som Debra International ska jobba med och även här var ett av de viktigaste målen att hjälpa de nystartade föreningarna som har det svårt. Man vill även satsa på att ta fram speciella instruktioner för olika typer av vårdsituationer – mer om detta längre fram i texten. Sen vill man fortsatta att satsa på forskning och bygga upp ett väl fungerade kommunikationsnät över internet. 
Nedan en bild av hela Internationella Debra ledningen:
Ruthie Winblad från PolyMem föreläste sen om sina förband som har visat sig vara väldigt bra på svårläkta EB sår. Personer som har haft sår i flera år har fått testa Polymem och märkt att såren läkt, i vissa fall helt medan andra har blivit betydligt bättre. Förhoppningsvis kommer vi få mer information från Ruthie här i Debrabladet någon gång.
Lördagen ägnades åt olika seminarium. På ett ”coordinators workshop” diskuterade man hur man ska kunna hjälpa de nystartade föreningarna som är i behov av så mycket hjälp som jag redan berättat om.

Jag deltog även i ett forum som diskuterade näring och mat. Det var kunniga dietisterna Leslie Haynes från London och Ita Saul från Dublin som höll i forumet. De påpekade bland annat att näringsintaget speciellt i tonåren är mycket viktig vid EB. Benskörhet är mycket vanligt vid allvarliga former av EB och därför är det viktigt att få i sig mycket kalk. Även brist på vitamin D var vanligt. Vitamin D får man bara genom solen och eftersom många med EB inte utsätter sig för sol så har nästan alla med dystrofisk EB lågt D-vitamin värde och därför påpekade de att man ska kolla upp sitt D-vitamin värde. 
Sen följde tre presentationer från Debra International Work Group. Först ut var Francis Palisson som håller på att ta fram en guide för sjukvården. Guiden fokuserar på tre områden, händer, tänder och på anestesi. För att få fram dessa guidelinjer så behövs ett bra underlag, det räcker inte med de cirka 50 patienter som man har nu. Man vill studera minst 1000 för att kunna dra slutsatser om bra vård för EB patienter. De här guidelinjerna kan vara olika tricks som underlättar vid behandlingar och de ska samlas i en stor databas. En databas som kan liknas vid Wikipedia.  
Claire Robinson presenterade sen de senaste nyheterna inom forskningsområdet. Men hon hade inga stora nyheter just nu utan arbetet går vidare med de försök som man startat innan, med dels transplantation av hud och även injektioner av fibroblast. Claire påpekade att både transplantationer och injektioner inte är någon bot på sjukdomen utan bara en slags behandling hittills. Och att man ännu inte vet vad som sker i kroppen vid injektionerna och transplantationerna. Man kommer att lägga ut alla resultat av försöken på Debras internationella hemsida.
Dagen efter fick vi höra från en kille från England som fått ovan nämnda injektioner av fibroblast och han var nöjd med resultatet. På stället han fått en injektion blev huden tillfälligt starkare och såren läkte betydligt snabbare. Dock var själva behandlingen ganska smärtfylld och resultatet är inget som varar för evigt men han tyckte definitivt att hans liv blivit bättre med injektionerna. 
Alla deltagare samlade för en gruppbild:

På söndagen fick vi även ta del av olika föreläsningar från bla Argentina om de psykoligiska aspekterna vid EB, en läkare från Bosnien Hercegovina berättade om ett svårt fall hon påträffat i sitt land och Ann Kemble Welch pratade om en ny typ av ”kostym” som hon och hennes son höll på att ta fram. Den här kostymen skulle ersätta en del förband och underlätta omläggningen men jag själv kände mig lite skeptiskt. Dels verkade det krångligt att få på sig, varmt och den var definitivt inte så snyggt! 

Vlasta Zmazek berättade sedan om Kroatiens ambition att skapa ett rehabiliterings center vid den Adriatiska kusten. Ett center som ska var tillgängligt för alla med EB och deras familjer. Det lät som en underbar plan men det krävs mycket jobb (och pengar) för att det ska förverkligas. 

Gena Brumitt Gruschovnik avslutade kongressen med att berätta om ”International EB Awareness Week” som hålls varje år sista veckan i oktober. Meningen är att alla länder ska vilja delta och köra en kampanj för EB just den veckan. Hon har även en kampanj som heter ”Walk a Mile in My Shoes” och mer information om den finns på www.mywalkamile.org
En nystartad tillställning är Tomorrow Think of Me och information om den finns på www.tomorrowthinkofme.org
Det var en trevlig kongress och eftersom det var min andra så kände jag igen en del deltagare sen tidigare vilket var roligt. Vi bodde på hotell Pyramida som låg bara någon kilometer från den imponerande Pragborgen.
Fler bilder från kongressen och Prag:

Nu är vi nästan 400 DEBRA medlemmar…

Men vi vill bli ännu fler!

Hjälp oss att bli   500!

Värva en ny medlem till föreningen och få en tia lott för varje medlem du värvar. 

Medlemskap för ett helt år kostar 100kr/person och förutom att dom stödjer föreningen får man även Debrabladet hemskickat till sig.

 

Så här gör du:

När du har hittat någon som vill bli medlem i föreningen maila eller skicka namn och adressuppgifter på den nya medlemmen till:

Therese Svedjeskog 
Svedje 772 
860 35  SÖRÅKER 
eller mail tezzan6699@yahoo.se  och även din egen adress så vi vet vart lotten ska skickas.

 

När den nya medlemmen har betalat in sina 100 kronor skickas lotten ut.

I förra numret fanns en artikel om Jacob Carlsson, till artikeln skulle det finnas en bild också som tyvärr inte kom med. Detta är Jacob med sin jättefångst:

[image: image1.jpg]



SÄLLSYNTA DIAGNOSER
Tillsammans är vi många! 

Vi blir fler! Det konstaterade vi när vi nyligen räknade ihop alla medlemmar. Ett ökande medlemsantal är värdefullt för att vi ska bli lyssnade på. Vi har nu nästan 11 000 medlemmar. För varje person som har en sällsynt diagnos finns det flera andra som på nära håll är berörda av den sällsynta problematiken. Utanför vårt förbund finns det därtill många flera som har sällsynta diagnoser. De kan vara medlemmar i andra förbund, eller så har de av olika skäl valt att inte ingå i någon organisation. Vanligaste orsaken är kanske att det inte finns någon förening eller nätverk för deras diagnos. Politiker och övriga beslutsfattare ser vårt förbund som den självklara rösten för människor som har sällsynta diagnoser. Därför är det värdefullt är att vi är många, att vi växer och att vi representerar ett stort antal olika diagnoser. 

Dessutom är det värdefullt att vi, genom det europeiska samarbetet och EU:s rådsrekommendation om sällsynta diagnoser, har stöd för våra synpunkter att livsvillkoren 

måste förbättras för våra medlemmar. Det gäller för oss att alltid och överallt påminna om att vi finns, för att det ska tas nödvändiga politiska beslut i syfte att påbörja aktiviteter som leder till de förbättringar som behövs.

Elisabeth Wallenius
Ordförande för sällsynta diagnoser

