MEDI.EMSBLADET

INFORMATION FRAN SVENSKA ED-FORENINGEN
Arging 11 (Lopnummer 14) juli 2010

Direfter berittar 6gonlikaren Anders Sjostrém om

I detta nummer: 6gonproblem i samband med ED.

Pa l6rdagen blir det en heldag pa Liseberg! Fri entré
for alla och barnen fir gratis dkband och kan dka hur
mycket de vill!

e Vilkomna till ED-triff 2010

¢ Internationellt patientregister for
forskning

e GSillsynta diagnoser i Almedalen
* EDO09 i Nijmegen, Holland 2009

® Medlemsavgift!

® Tamiljetriffen i Karlskoga 2009

Som vanligt har vi arsméte pa séndagen.

Inbjudan har gatt ut till alla medlemmar under varen.

Vilkomna till ED-traffl! 27-29 augusti Internationellt patientregister for
Dalagiirdes Vandtarhem i Géteborg forskning
Samordnas av NFED

Nista ED-triff gar av stapeln i Géteborg!

Ca tio minuter norr om Géteborgs Centrum ligger

Den amerikanska féreningen NFED samordnar ett
Dalagirdes Vandrarhem.

internationellt register i syfte att mojliggéra och
TR it | underlitta forskningen om ektodermal dysplasi f6r
: att eliminera eller lindra diagnosens symptom.

NFED uppmanar nu alla som har ektodermal
dysplasi att registrera sig och/eller sin familj i
databasen. Detta innebér dock inte att man binder
upp sig till att delta i ndgot forskningsprojekt.

For att lisa mer och for att registrera din eller

Runt vandrarhemmet finns stora gréonomraden. Hir familjens profil, ga till www.nfed.org och klicka
finns flera aktiviteter sisom utomhuspool, minigolf, sedan pd linken f6r ”Ectodermal Dysplasias

fotbollsgolf, beachvolleyboll, fotboll, biljard och lekrum. International Registry”.

Liksom i Sverige, har de amerikanska myndigheterna
mycket strikta regler for att skydda patientens
identitet och integritet.

Frigan kring ett internationellt register har linge
diskuterats inom och mellan de olika internationella
stodforeningarna/grupperna. For att nd de mal som
forskningen har f6r ektodermal dysplasi, f6rutsitts
internationellt samarbete och detta register dr dirfor
mycket viktigt.

Efter gemensam lunch kommer Helena Fagerberg Moss,
som ir psykolog, att féreldsa om hur vi pa bista sitt kan
stotta vara barn och tondringar som har ED.



Sillsynta diagnoser i Almedalen

Riksférbundet Sillsynta diagnoser representerade
sillsyntheten pa Almedalsveckan pa Gotland i juli.
Torsdagen den 8 juli arrangerade Sillsynta diagnoser
tillsammans med Agrenska stiftelsen ett seminarium pa
temat: Hur vdrden bor organiseras fir sallsynta diagnosgrupper?

Regeringen beslutade 1 bérjan pa juli att ansla tre
miljoner kronor for att utveckla en nationell funktion fér
koordinering och informationsspridning kring vard av
sillsynta diagnosgrupper.

Lis mer pid www.sallsyntadiagnoser.se

Sallsynt, inte ovanlig

Vir kontaktperson gentemot Sillsynta diagnoser ar

Jenny Eriksson. jenny.cm.eriksson@bredband.net

EDO09 i Nijmegen Holland

14-15 maj 2009 genomférdes ‘ED09” (International
Conference on the Multidisciplinary Management of Ectodermal
Dysplasia and Severe Hypodontia) 1 Nijmegen i Holland.

Vid konferensen presenterades de senaste vetenskapliga
rénen och kunskaperna kring behandling av ED och
oligodontia. Aktuella teman var bl. a. livskvalitet och
fokus pa vardagen (t.ex. tal och utseende pa tinder.)
samt de framsteg som gjorts och gors inom det genetiska
omradet och med stamceller med intressanta resultat..

Vid gruppledarnas eget méte efter konferensens slut
diskuterades behovet om en sammanhallen internationell
férening och man enades om att behovet inte finns idag,
dé samarbetet fungerar bra mellan grupperna. Behovet
av en formaliserad europeisk grupp diskuteras framéver.

Resendir Helén Kenzler

Medlemsavgift !

Du kommer vil ihag att betala in medlemsavgiften for
2010 ! G4 in pa www.svenskaed.se f6r mer information
om aktuella avgifter och pg-nummer.

2009 ars ED-triff i Karlskoga

Forra arets ED-triff gick av stapeln 28-30 augusti.
Denna ging var det familjen Nielsen/Gustafsson
som holl i triffen. Vi bodde pa en militirférligening
i Villingeberg, ca 2 mil 6ster om Karlskoga.

Pa fredag eftermiddag fick vi prova pé golf och det
var roligt bade att prova och titta pa nir andra
forsoktel! Regnet kom med en jitteskur, men det
hindrade oss inte frin att fortsdtta en stund till.
Direfter dkte vi tillbaka till Villingeberg for
gemensam middag. Kvillen var trevlig med prat och
film for barnen.

Loérdagen bérjade med frukost och sen fick man
vilja om man ville dka till Boda Borg f6r aktiviteter
liknande Fangarna pd Fortet eller sa dkte man till ett
Lek och Busland. Lunch ét vi pa respektive aktivitet.

Nir vi kom tillbaka till Villingeberg hade man litet fri
tid att géra vad man ville.

Pa kvillen grillade vi och satt och pratade om allt
mojligt. Mycket utbyte av forslag och goda rid blev
det mellan de olika familjerna. Barnen tittade pa film
eller sprang och busade.

Séndagen kom och efter frukost var det drsméte och
den vanliga fotograferingen. Efter stidning och
utcheckning fran rummen blev det hemfird.

Annu en trevlig triff och det ir roligt att nya familjer
kommer varje ar. En ny familj fran Danmark var
med denna gang.

Vi tackar familjen Nielsen/Gustafsson for en mycket
trevlig helg!

Terese Nilsson



