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Verksamhetsberattelse 2015

DRAVETS SYNDROME ASSOCIATON SWEDEN - DSAS
Foreningens site 4t i Veberdd/Lunds kommun.

Verksamheten i siffror

e Antal betalande medlemmar vid arets slut:
Enskilda: 18 Familjer: 81 Livraddare: 8

e Medlemsavgift:
Enskilda 150: -
Familjer 200: -/famil]
Foretag 750:-
Organisationer 250:-

e Antal protokollférda styrelsesammantriden via Videokonferens: 10

e Antal protokollférda styrelsesammantriden fysiskt: 0

Styrelse

Catarina Nkembo Ordférande

Annelie Eflandsson Ledamot samt ansvarig for medlemsregister
Annalena Eliasson Ledamot samt ansvarig f6r hemsidan

Linda Karlsson Ledamot

Malin Trygg Ledamot

Jennie Bergman Ledamot

Kassorsposten har varit vakant under aret. Uppdraget togs over av ordférande.

Valberedning:
Gunilla Forsberg
Mariana Palm
Emelie Sarén

Jessica Wagberg

Ekonomi

Firmatecknare:

Catarina Nkembo

Tillgang till konto for att se:

Xerxes Ekonomikonsult/Veberéd Orjan Magnusson, Revisor
Annelie Erlandsson
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Bokféring 2015: Xerxes Ekonomikonsult/Veberéd, Revisor Orjan Magnusson
Beskyddare: Masterkockarna Stefan Holmstrém och Leif Mannerstrém
Hedersmedlem: Tove Hallb66k, Marie S6hrman och Maria Carping
Organisations nr. 802471-5107

Bank: Adress:
Swedbank Gislaved Sandgatan 14
Kontaktperson: Christina Lust 247 63 Veberod
Fjirilsfonden: bankgiro 309-3432 Swish 123 288 52 67.

Pennyfonden: 8417-8, 924 813 283-0  Swish 123 459 56 58.
Foretagskonto/bankgiro: 173-4078  Swish 123 466 55 01.

Betalningsmdojligheter Swish
izettle
Paypal

Fo6r Ekonomisk rapport, se separat bilaga

Budget for 2016, se separat bilaga

Livriddare, sponsorer och donatorer

Vi tackar alla vira donatorer som skinker gavor och gor det mojligt f6r DSAS att utvecklas och
stimulera till framtida forskning.

Arets Livriddare:

Silver

Mertz, Containergatan 2, 211 24 Malmo

Brons

Carinas Stad och bygg, Myrgrind 87, 842 33 Sveg

Christer Harvard Frolunda, Naverlursgatan 11, 421 44 Frolunda
Ansvarsfabriken AB, Mansegirdsg. 9, 415 06 GOTEBORG
OCAB Sundsvall, C A Svenssons vig 7, 856 44 Sundsvall
ICA Jirpen Strandvigen 10, 830 05 JARPEN

OH Assistans AB, Vallbytorpsvigen, 231 97 KLAGSTORP
Seven Sins Tatoo, Sturegatan 3a Linkoping

Arets Sponsorer:
Handelsbanken Veberéd
Tusenskonan, Veberod
Pizzeria Empoli, Veberéd

Arets Donator:
PL Konsult, Peter Levin
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Hedersmedlem & Beskyddare:
Tove Hallb66k kvarstar som foreningens hedersmedlem

Leif Mannerstrém och Stefan Holmstrom kvarstar som vara beskyddare. Indirekt far vi anvinda
deras namn 1 marknadsforingssyfte.

Vira hedersmedlemmar Maria Carping fran Melu som har samarbete med Marie S6hrman fran
Keep Fighting arrangerar tillsammans och var for sig olika event for insamling till Fjarilsfonden
och Pennyfonden.

Frivilliga som betytt mycket for féreningen ir:
Utan inbordes ordning:

Johan Lirfas

Mattias Jonsson

Asa Behrendz

Josefin Forselius/Chatlotte Wallner, Wallstreet Media
Jenny Toftén

Minnesgavor
Till Minne av Barbro Bengtsson
Till Minne av Sven Borg

Allmiant

Foreningens medlemskap:
Foreningen Sillsynta diagnoser

Dominnamn: Facebook: Mailadress:
www.dravetssweden.se Dravets Syndrome Association Sweden — one.com
URL: wordpress



http://www.dravetssweden.se/
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Aret som gatt:
28 Mars — Arsméte Formaket Sahlgrenska sjukhuset, Gteborg

Styrelsen blev férnyad. Jenny Bengtsson, Helena Berglund samt Camilla Majunie avgick. Catarina
Nkembo omvaldes som ordférande. Nya i styrelsen Paul Almqvist, Linda Karlsson, Malin Trygg,
Andreas Majunie samt Jennie Bergman. Senare under aret valde Paul samt Andreas att avsiga sig
sina uppdrag,.

Under lunchen utseddes Maria Carping och Marie S6hrman till Hedersmedlemmar f6r sina goda
insatser och donationer via Keep Fighting.

Det faststilldes att medlemsavgifterna fér 2015 blev oférindade jamfoért med foregaende ar.
Livraddarnivaerna diskuterades och faststalldes under aret till:

Brons 2.000 kr
Silver 10.000 kr
Guld 25.000 kr
Platina 50.000 kr
Diamant 100.000 kr

25 Maj — Samtal med Tove Hallb66k om Nationellt Center for kunskap om DS

Annalena och Catarina deltog i ett samtal med Tove Hallb66k samt ssk Annika Axelsson pa
Ostra sjukhuset om Nationellt Center fér kunskap om DS.

Noteringar frin motet:

Forskning - de jobbar pé utkast for att gora ett register dir skandinaviska patienter ska vara
registrerade. I Sverige har vi register som man kan utéka. Registret ska vara underlag till
forskningen for att man ska kunna registrera gemensamma faktorer till alla barn och didrmed
kunna dra slutsatser. Varje land maste fixa uppdaterering av sitt register forst och sedan maste
man ha tillstind att samkora register 6ver de nordiska linderna. Man vill ha samarbete med
patientfOreningar.

Sillsynta diagnoser centrum - Goteborg

Dravet Syndrom ska tillhéra Sillsynta Diagnoser center i Géteborg. Ivette Korhegyi, fardig
neurolog, ska starta upp och gora forskning pa Dravet Syndrom. Man maste s6ka pengar till
forskningen. Tove Hallb66k kommer vara mentor till projektet. Syftet dr bl.a. att man vill méta
livskvalitet, fordldrarstress samt folja upp vuxenalder.

Kan féreningens studier vara till anvindning?
Josefin Forselius - likheter/olikheter kan tyvirr inte anvindas for studier dd frigorna inte dr
upplagda pa ett naturvetenskapligt satt.

Neurologmottagning emottagande
Tove siger att de vill veta av forildrarna har det nir de kommer pa mottagningen? Ska det vara



Glidje
DSAS

Dravets Syndrome Association Sweden

doktor och sjukskoterska dar? Man vill ha en Checklista sa alla fragor ska komma med utan att
glomma — vad ska va ha med for ett besék? Ska man som familj komma till G6teborg 1 gang per
ar/ vartannat ar — vill man det for att komma till centrumet dir Dravet Syndrom édr?

Icke identifierbara data.
Man vill gbra ett livskvalitetsformulir. Det finns redan f6r epilepsi och detta ska vara basen for
formuliret till Dravet Syndrom.

Vid moétet diskuterades bl.a. dven vilka som skall delta den 5 Oktober pa Agrenska.

Mars — Grafisk Profil

Tack till Mattias J6nsson, grafiker, som tog pa sig arbetet ock skapade en grafisk profil till
foreningen.

Hir ett kort utdrag. Ur denna grafiska profil finns det nédvindiga for informationsmaterial m.m.

Element
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April — Informationsposter

Postern realiserades efter svenska fakta. Tack till Asa Behrendz for layout.

Vad ir Dravets syndrom?
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Maj - Supportkort
Tack till Asa Behrendz som skapat supportkorten. De har tryckts pa Bloms Tryckeri AB i Lund.

K D5AS
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30 Maj — Stédkonsert fo6r DSAS i Link6ping

Tack till Malin Trygg och Michelle Jansson som arrangerade en konsert fér uppmarksamhet av
Dravet syndrom pa Lorient i Jonk6ping.

Ett 15-tal medlemmar medverkade nir Dogge Doggelito var dragplastret.

KEEP FIGHTING DRAVET
MUSIC FORA CURE

@ L ORIENT - LINKOPING

30 MAJ/KL. 18-03 /(18 AR) ' g
DOGGE DOGGELITO
SWINGFLY I8 e

CHRISTER JOHANSSON  JIMMIE WISTROM
TUPPEN Z BLYE. S8
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23 Juni — Dravet Awareness Day

Den 23 Juni var det dags for Dravet Awareness Day, och féreningen uppmarksammade detta
med bl.a. en sparvagnskampanj i G6teborg samt radioinslag. Det var Wallstreet media genom
Charlotte Wallner, vin till Josefine Forselieus, som ordnade sa att vi fick synas i tre veckor pa
sparvagn 11 1 Géteborg.

Det syns inte va?

23 Juni Sveriges Radio P4 Goteborg

Under programmet “Eftermiddag 1 P4 G6teborg” med Linn Olsson och Peter Stenberg berittade
Annalena Eliasson om hur det ér att ha ett barn med Dravet syndrom och Catarina Nkembo om
foreningen, dess syfte, mal och aktiviteter. Malet var att uppmirksamma Dravet Awareness Day i
media.

26 Juni — Ny hemsida/Webbshop

Den nya hemsidan lanserades. Det var steg 1 av steg 2. Hemsidan fick en uppfrischning med
bilder, text och linkar samt info 6ver barnen. Steg 2 kom 1 augusti da foreningen 6ppnade sin
webbshopp. Idag kan man betala via webbshoppen genom Paypal. I webbshoppen finns tréjor,
hoddies, méssor och t-shirts samt viskor med féreningens logga pa. Man kan dven teckna sitt
medlemskap, ge en gava till Pennyfonden och Fjirilsfonden och koépa fjarilar till forskning f6r
Dravet Syndrom samt bildekaler. Kliderna kommer fran DEM Collection och ir ekologiskt
bomull, tryckeriet dr i Géteborg och har som syfte att ge méinniskor en andra chans. Tack till
Annalena Eliasson och Johan Lirfars fér arbetet med Paypal och webbshoppen. Tack till Asa
Behrendz och Mattias Jonsson for arbetet med hemsidan och Mattias J6nsson f6r den grafiska
profilen.
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Juli 2015 - Nyhetsbrev

Det forsta nyhetsbrevet skrevs av Annalena Eliasson och Catarina Nkembo. Annelie Erlandsson
skotte utskicket.

“w®  NYHETSBREV

Dravet Syndrome Association Sweden
Nrd 3 2015

Kéra medlemmar!

Vihar gladjen att presentera fireningens forsta mybeesbery.

FAMILIETRAFFEN Fragedag den 5 Oktober
28-30 Augusti 2015 Plats: Agrenska/Goteborg
Plats: Li X agren:
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Dravet Syedrom).

28-30 Augusti — Familjetriff I Goteborg

Den 28 Augusti samlades ett stort antal familjer 1 Goteborg for den érliga triffen. De flesta bodde
tillsammans i stugbyn pa Lisebergsbyn camping 1 Kirralund i Goteborg. Lordagen tillbringades
vid Skatds gym & motionscenter dir vi hade konferensrum kok och gronomraden till vart
torfogande. Raddningstjansten i Goteborg stillde upp och kérde upp brandbilar med utrusning
som barnen (och de vuxna) fick klittra i och testa. Vi grillade tillsammans pa dagen och under
eftermiddagen kom en clown fran Kalasigt som vek ballonger och malade barnens ansikten.
Under dagen fanns mojlighet att prova pa att géra egna DSAS fjirilar. Féreningen silde dven
trojor, mossor och viskor.

Tack till Jennie Bergman och Ola Berggren som skaffade livriddare sa att utgifterna till detta
event blev mindre for féreningen.

Sponsrade gjorde:

Mertz, Containergatan 2, , 211 24 Malmo

Carinas Stiad och bygg, Myrgrind 87, 842 33 Sveg

Christer Harvard Frolunda, Néverlursgatan 11, 421 44 Frolunda
Ansvarsfabriken AB, Mansegirdsg. 9, 415 06 GOTEBORG
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ICA Jirpen Strandvigen 10, 830 05 JARPEN

OH Assistans AB, Vallbytorpsvigen, 231 97 KLAGSTORP
Handelsbanken Veberéd

Tusenskonan, Veberod

Pizzeria Empoli, Veberéd

Prins Carl-Gustafs Stiftelse, Stockholm

ICA Veberéd, Veberod

Vi tackar dven Guldsmed Molander som sponsrade med te/kaffe/saft samt Mariana Palms

mamma bidrog med hembakat.

Stort tack till Rdddningstjansten i Storgéteborg och speciellt Garda Brandstation som bidrog med
med sin tid under hela formiddgaen.
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2 september 2015

Foreningen fick 6000:- fran Riksforening Sillsynta Diagnoser for styrelsearbetet.

5 Oktober — Agenska

Den 5 Oktober hade féreningen 6ppet hus pa Agenska enligt nedan:

Start KI. 08.30
Avslut 16.00

Plats:

Agrenska

Lillévagen, Lilla Amundén
436 58 Hovas

Konferensrum:
Drottning Silvias Horsal
Grupprum:

Trubaduren och Nidingen
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OPPETHUS  Agrenska Goteborg
Alla under ett tak for dig!

Léikare, arbetsterapeut, sjukgymnast, kurator, logoped, sjukskéterska, psykolog och
neuropsykolog.

Nu kan du fa svar pa alla dina fragor!

Forskning i Sverige, hur ligger det till?

Hur kan skolan arbeta for sprakutveckling?

Vilka hjalpmedel finns det for mitt barn att kunna sova?
Hur fungerar Ketogen kost?

Hur kan jag hantera mitt barns utbrott?

Listan med fragor bestimmer du! Hela teamet star till ditt férfogande under denna dagen. Tove Hallb66k och
Ivett Kérhegyi kommer och uppdaterar om vad som hénder i Sverige. Marianne Nielsen kommer fran Danmark
och berdttar om sin studie. Pia Borg har en féreldsning om sprakstérning och arbetssdtt i skolan och hemma.
Du har chansen att trdffa de insatta i Dravet Syndrom, vénd och se programmet.

29

Marianne Nielsen, lektor, MSc, Ph.D. Tove Hallbook Overldkare och Doktor
Bioznalytikerutbildning vid University College Barnneurologi.
Sizlland.

Ivett Korhegyi_ Specialistldkare
Barnneurologi med sarskild inriktning p2
svirbehandlad epilepsi.

Det senaste aret har jag arbetat pa ett projekt om
vardagslivet for familjer med barn under 10 2r
som har Drayet’s Syndrom.

Bida arbetar vid Barnneurslogir ingen,

Ett samarbete med Epilepsihospitalet Filadelfio i - =
pllepsihaspitatet filadelio ] Drottning Sitvios Barnsjukhus/ Géteborg.

Dianalund/Danmark.

Medlemmarna delas in i 7 grupper med 6-7 deltagare i varje arbetsgrupp. Arbetsgrupperna kommer
att cirkulera mellan stationerna i 15 minuters intervaller.

Station1  Ssk: Annika Alexandersson / Birgitta Olovson
Station2  Logoped: Asa Nordberg

Station3  Sjukgymnast: Asa Lindstedt / Elke Schubert

Station4  Arbetsterapeut: Ellen Odéus

Station 5 Kurator: Jenny Velund / Karin Sorstedt

Station6  Psykolog: Anna Norén

Station 7  Neuropsykolog: Gerd Viggedal / Elsa Trenning

Ett samarbete mellan;

Shire

Louise Savstrém

Buccolam Product Manager/KAM Nordics,
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Viéstra Gétalandsregionen/Drottning Silvias Sjukhus
Tove Hallbook

Overlékare i Barnneurologi,

Dravet Syndrome Association Sweden
Catarina Nkembo
Ordférande

24 Oktober — Filadelfia, Dianelund/Danmark

DSAS blev inbjuden pa Filadelfia i Danmark. Danmarks enda epilepsisjukhus, for att presentera
foreningen for forildrar med barn/ungdomar med Dravet Syndrom. Detta var forsta gingen som
man i1 Danmark gjort en sa stor traff. Pa moétet var det ca 60 personer, forildrar och anhoriga.
Samarbetet var mellan Desitin Pharma och Filadelfia. Catarina Nkembo presenterade foéreningen
pé eftermiddagen.
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ir for foracldre, par o8 B til med Dravet synd
Dato: Lgrdag den 24. cktaber 2015
Sted: Eplepsihospitalet (Store festzal), Kurvej 4., 4293 Diaralunc
Dagens program:
930~ 10.00 Ankomst og kaffe

10.00 - 10.05 Velkamst

10.06 - 10.30 Hvad er Dravet syndrom? — epllepsi, adfasrc, motonk, genetik mm

1050 11,15 Hverdagshvet med et bam med Dravet syncrom

1115 - 11.25 Pase

1125~ 12.10 Workshap:
1. Atturde og have tillid (barrierer far at lade andee hjelpe med barnet)
2. Kan man behandie medicinsk med andet end antiepileptiia?

3. Dravet for voksne - cvergangen fra bam til voksen
1230~ 13.00 Frokost

1300~ 13.45 Workshap
1345~ 14.15 Kaffe
14.15 - 15.00 Farskning | Oravet syndrom
Forskning | Dravet 2015
Forskning | nye lapemicdier
1500 ~ 1545 At have et barn med en kronisk sygoom
1545 - 16.00 Indlxeg fra den svencke Dvavet forening
15.55-16.10 Indling fra Epllepstioreringen
16.10 - 16.15 Afrunding af cagen — kom godt hjem
DEs‘?nN
Med vendig Relsen
i
ke Melier selle Hjakgrim

Mclekylargenetder Owerlege, cirekigr

11 November — Foredrag Angelholms kommun

Soweig Norén, mamma till man i 30-40 érs aldern med Dravet syndrom ville ha mer information
om syndromet. Jenny Lindberg pi Angelholms Kommun stod fér inbjudan. Catarina Nkembo
var dir och informerade om féreningen och att ha Dravet syndrom. Gruppen bestod av 9
assistenter och 1-2 ssk.

Andra aktivitetetr:

Informationsblad for utskick till barnmottagningar producerades under aret med stod frin
Desitin Pharma.

Dravets syndrom - 2 eller 5 barn per ar?

Dravets syndrom ar en mycket sallsynt form av epilepsi som ofta férvaxlas med andra svara
encefalopatier. Darfor rader stor tveksamhet om hur stor féorekomsten ar. Det generella antagandet
har tills nyligen varit 1:40 000 nyfédda, men i en nyligen sammanstalld retrospektiv studie fran
Danmark, ar férekomsten sd hég som 1:22 000 nyfédda?.
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Dravets syndrom uppstar som en de-novo mutation i SCN1A-genen. (den kan vara arftlig med) Den
framstar pa manga satt som andra refraktara epilepsier, men det finns nagra unika markérer som
indikerar att man bor utreda for Dravets syndrom.

o Feberkramper vid fysisk aktivitet, bad eller subfebrila tillstand tidigt under forsta
levnadsaret.*

e Svara status epilepticus fall under forsta levnadsaret.

e Lamotrigin och Karbamazepin forvarrar tillstdnden markant och &r kontraindicerad.

Jag skulle hellre saga:

e Om barnet kommer in akut vid 3 tillfallen med feberkramper

e Partiella, hemicloniska eller mukloniska anfall under det forsta levnadsaret.

e Anfall i samband med vaccinering

e Frekventa, langdragna och svara anfall pga feber under det forsta levnadsaret

Uppstar de hdr symtomen ska man skicka vidare barnet till en specialenhet for vidare undersdkning i
form av gentest och introduktion av lamplig behandling.

Ta prov for:
1. Scnlaifoérsta hand
2. Undersok PCDH19 i flickor
3. Scnlb, scn2a och GABRG2
4. Kolla NGS och aCGH med hjalp av GEP.

Vad som ar viktigt ar att lyssna pa foraldrarna. Det &r oftast de som vet vad deras barn tal och hur de
ska behandlas, da sjukvarden ofta minimerar deras oro for infektioner. En Iatt forkylning kan snabbt
accelerera och 6verga till en lunginflammation, vilket i varsta fall kan avslutas med ett dédsfall.

Prognosen for Dravets syndrom varierar kraftigt fran valfungerande till ofta uttalad retardation som
borjar vid 4-5 ars alder. En del av barnen blir senare ocksa fysiskt begransade med utvecklingen av
bland annat crouch gait. Det antas idag att "early detection" kan ha betydelse fér det vidare
forloppet, bade for barnet och familjen.

Bifogad fallrapport har publicerats i den danska tidningen Ugeskrift for Leeger i december 2014.
Fallrapporten visar ett mycket typiskt forlopp av Dravets syndrom. Speciellt med den &r att den hér
beskriver tvd monozygota pojkar.

Genom att sdnda dig denna artikel vill Dravets Association rikta uppmarksamheten pa de fa klassiska
symtomen som oftast ses i akutenheten. Vi hoppas darmed kunna se till att barn i Sverige med
Dravets syndrom diagnostiseras snabbt och kommer i optimal behandling sa snart som majligt.

Vill du héra mer om Dravets syndrom eller 6nskar du stodja en familj med ett barn med Dravets
syndrom, ar du vdalkommen att kontakta oss pa Dravets Association: www.dravetssweden.se

Med vanlig halsning

Dravets Syndrome Association Sweden
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Ordférande

Ref 1: Allan Bayat, Helle Hjalgrim, Rikke S. Mgller: The incidence of SCN1A-related Dravet syndrome
in Denmark is 1:22000: A population based study during the period from 2004 to 2009. (accepted for
publication Epilepsia)

Nyhetsbrev skrev 1 Juni av Annalena och Catarina.

Ovrig kuriosa

Fam Forselius

Mor}ls, ?;, lider av obotlig sjukdom:
"Vi lever minut for minut"

Treige Wiorma lever me en Srasig oo SBeig NukEem. Vi v iats dag Ae dag. v e
Tamit e e, g eI S # Crahien o Vil M sm s T et

[ TC [rnr ey nenerrsvaa ]
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Familjen Killberg

Gamstneg  Spot  Nie Kutw Opiion  Famy

Dotterns ovanliga sjukdom innebar standig oro
Ester Jansson Killberg ser ut som en helt vanlig trearing men har ;

en ovanlig och obotlig sjukdom som kriver tung medicinering.

— Vi vagar inte ha henne pa dagis, en forkylning gér att hon kan hamna i

respirator, siger mamma Pernilla Killberg.

Text

Ester gar pa dagis tva gingeri veckan, inte mer an 45 minuter 3t zingen och alltid i
‘mammes sdliskap.
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Hon vistas utombus och bara tilsammans med ett annat bam 3t gingen, det miste

ocksd vara ett bam sominte har nigon forkylning just 4.

Livetoch vardagen forandrades plotslizt nar Estervid itta minaders 3lder fick att
keaftigt Vid forsta jen lngnande besked omatt et
enda anfallints var farkist

- Dfen sedan komdet igen efter nigra veckor och di togs det mer pd allvar, sager
pemila Kallberz.

99 Det var det vérsta av det vérsta och det kom som en
chock. Vikunde inte tro det men vi kande igen symtomen.

Sveriges Radio P4 Halland

Nils, 11 ar har hundratals
epileptiska anfall varje dag

Publicerst onsdag 24 juni 2015 ki 10.00

“Allra mest radd for att han aldrig ska vakna™
{2:08 min)

Nils, 11 &r, lever med Dravet syndrom, en obotlig, slivarlig form av epilepsi. Foto: Tina Persson.

Nar 11-ariga Nils Persson ska sova middag féljer mamma Tina med och
haller ett 6ga pa honom. Hans ovanliga och allvarliga form av epilepsi
kan ta livet av honom i sémnen.

Tina Hildesj6 Persson
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Skrev ett bidrag till férskoleforum vilket finns pa deras hemsida.

£ Studentiitteratur

forskoleforum.se

Forskolan och Dravets syndrom

‘Shrivee av: Tina Hldesis Porsson
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Vardagen med Dravets syndrom
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Jennie Bergman
Artikel av Anna Pella i Foraldrakraft pa temat forlust och sorg.

Forlust & sorg

ya s ine linge

Det hér ér mamma Jennies berittelse om sin

dotter Tyra som foddes med en mycket ovanlig
kromosomawvikelse och som dog i sviterna av
ett RS~virus forra dret, bara fem dr gammal

3 Det drndgot med b i i
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Gateborg den 27 augusti 2008, Hon | Gonen. Mangi siger "hom vrider for att titta sig
har lipp-, kik: omkring’, men jag ki ie i ofrivil-

operationsskiterskan lugnar de nyblivna for- ligt
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ringer bort ki vara fel.
i i envecka ar Tyra i
hem till radhuset  Torslands. hon sitt forsta stora epileptiska anfal. Hon tappar
Men deti i i
tidenmatar Kinnsdet i tterIakarnai ic
orde it Jenie tanker: Det hr r inte iver i, det r bara
som Tyra fir isig.
Krampanfallen kommer snare ellbaks och Tyra
dige | b - i
has Jennie. dar hon stelnar, tappar andan och blr bla. Anfallen —>
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Bloggar:

Ett flertal medlemmar har valt att skriva om hur det ar att leva med Dravet Syndrom. Det finns
manga berittelser att ldsa, trevliga och otrevliga. Det bista dr att googla och se sig omkring. Aven
okinda personer som inte ir medlemmar men hért om syndromet har skrivit om syndromet och
hinvisat till f6reningens hemsida.
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Ort och datum
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