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Virna om vir fortbildning!

Just nu pdgir Barnveckan 1 Karlstad med ett vil samman-
satt och spidnnande program, bide vetenskapligt och
socialt. Vilkommen o6nskar vi dig som dr pa plats och far
denna tidning 1 handen. Till dig som inte deltar siger vi
vilkommen nista ar; detta ars program kan ses pa websidan
www.barnveckan.se och samma webadress giller varje ar.
Barnveckan dr det viktigaste samlade drliga métet 1 Sverige
som fokuserar pé hilso- och sjukvérdsfragor for barn. Den ér
ocksa en moétesplats inte bara for barnlikare utan for alla
professioner som samverkar 1 teamet runt barnet och familjen
mom hilso- och sjukvirden. Métets sponsorer ir alla
verksamma med produkter f6r och till barn. Detta skapar
goda majligheter for interprofessionellt lirande och givande
diskussioner 1 barnfrigor. Om du ér chef, prioritera detta
mote och ge forutsittningar for dina medarbetare att delta!

Kontinuerligt lirande och fortbildning for sjukvardsper-
sonal dr en stindigt aktuell friga som inte bara giller likare
utan dven 6vriga personalkategorier. Tyvirr har mgjlig-
heterna och strukturen for detta komplicerats under senare
ar pa grund av den pressade ekonomin i sjukvirden och
helt nyligen av den abrupta avvecklingen av iPULS, vilket
forsvirat processen for godkidnnandet av fortbildningsak-
tiviteter. Det skidrpta LIF-avtalet mellan SKL och indus-
trin, ratificerat av Likarforbundet, som reglerar umginget
med likemedelsindustrin har gjort mgjligheterna till stod
for utbildning och deltagande vid kongresser mycket
svarare och i vissa fall omgjligt. Aven lagstiftningen kring
mutor och bestickning har citerats 1 detta sammanhang.
Detta dr en internationell trend som inte pd nagot sitt dr
mer fundamentalistisk 1 Sverige dn 1 andra linder, snarast
tvirtom. Man kan tycka vad man vill om detta ur etisk
synpunkt men konsekvensen har blivit att det nu dr svirare
for framfor allt yngre likare att delta 1 internationella kon-
gresser och andra evenemang med full kostnadstickning,
om det innebdr resor. Skattemyndigheten brukar ocksa
vara svarflortad nir det giller avdrag for kongressresor
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med argumentet att om resan dr viktig for arbetsgivaren sa
ska man ocksa betala kostnaderna.

Arbetsgivarsidan 1 LIF-forhandlingarna har tydligt uttalat
ambitionen att svara fér nédvindig fortbildning for likare,
vilket forstds dr bra. Problemet dr dock tyvirr att uppdraget
landar 1 knit pd verksamhets- och sektionschefer som
inte alltid kan prioritera fortbildning av kostnads- eller
bemanningsskil. Rundfrgning visar att det fungerar bra pa
vissa hall och sdmre pd andra. Paradoxalt nog tycks det vara
svarare for yngre specialistkolleger pd universitetskliniker,
vilket kan bero pa stérre konkurrens att fi ledigt for
kongressdeltagande och andra fortbildningsaktiviteter. Vad
kan goras for att underlitta och forbittra situationen?
Jag tror pd det goda exemplets makt. Det skulle vara virde-
fullt om du som ldser detta och som dr ngjd med hur
kontinuerlig fortbildning idr organiserad pa din klinik kan
dela med dig genom att emaila mig med en beskrivning.
Jag kommer att sammanstilla det som kommer in och
informera om framgéngsfaktorerna i ett kommande num-
mer av Barnlikaren. Aven andra sikter i frigan ir forstas
vilkomna.

I skrivande tid dr det hogsdsong pa barnakuterna och
drets RS-epidemi har startat och visar sig tydligt 1 till-
stromningen. Nir du liser detta hoppas vi att det dr Gver
for denna sdsong.

Med bésta hélsningar,
Olle Sider, ordf. BLF



Redaktorens ruta

Dags for Barnveckan igen och
denna ging moéter vi vdren 1
Virmland. Med lite tur kommer
vi att fi beskdda nyutslagna vit-
sippor vid Klarilven 1 varsol.
Solsken dr ju dessutom sjilvaste
symbolen for drets motesplats,
Karlstad. Hur det dn ma bli, ser
vl fram emot besok 1 vir monter
under denna vecka, &rets storsta
svenska evenemang for utbildning 1 allménpediatrik.

Barnlikarens informationsbidrag pa “veckan” 1 dr ir att
lyfta fram ndgot ovanligt viktigt. Fér de barn som drabbas
av sillsynta sjukdomar, dr det oerhort virdefullt att man
fortsdtter att bredda kunskapen och utveckla samverkan 1
sjukvérden for att forbittra situationen for dem.

Men nir dr en sjukdom sillsynt? For att riknas till
denna kategori ska diagnosen ha stillts hos hogst hundra
personer per miljon invanare. Den ska ocksé innebira
omfattande funktionsnedsittning fér den drabbade. I dag
finns mellan 3000 och 8000 olika sillsynta sjukdomar, av
vilka ca 80 procent dr genetiska. Ménga patientfall kriver
stora insatser frin manga specialiteter inom sjukvirden
p g a att deras sjukdomstillstand drabbat flera organ och
bidragit till pitagliga funktionshinder.

Inom EU har man de senaste aren visat upp stora fram-
steg nir det giller 6vervakning, virdering och information
om ovanliga sjukdomar. Aven i Sverige har man arbetat
med ambitionen att hoja kapaciteten att tillhandahélla

information till allmidnheten. Ett regeringsbeslut 2010
ledde till inrittandet av en nationell funktion - Nationella
Funktionen for Sillsynta Diagnoser (NFSD). Dess
huvudsyfte dr att bittre linka samman insatser, kunskap
och information inom och mellan hilso- och sjukvarden.
Sedan 1995 finns ocksé informationscentrum for ovanliga
diagnoser som med stod av landets frimsta experter
ansvarar de dessutom for produktion och uppdatering av
Socialstyrelsens kunskapsdatabas om ovanliga diagnoser.
De hyilper ocksd till med informationssékning, formedlar
kontakter och ger rdd om vart man kan vinda sig med
fragor.

De sista sidorna forgyller vi som vanligt med glimtar
fran kulturens virld. Lina Schollin Ask liter oss veta mer
om unga barnboksférfattarinnan Emma Adbages produk-
tion samt om kokkonst pa barnlikares vis. Vi far ocksa titta
nirmare pa det storslagna projektet BARN DOM som
hade vernissage 1 hostas. Det hela dr resultatet frin en
mspirerande idé, dir ungdomar, med erfarenhet fran att ha
kidmpat med att 6vervinna cancer, fick lira sig att skapa
skon konst. Bakom projektet stir Barncancerfonden och
Fotografiska museet 1 Stockholm.

Margareta Munkert Karnros

Anders Fasth dr seniorprofessor 1 pediatrisk immunologi vid Géteborgs universitet och Gverlikare

vid Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus. Dirtill dr han konsultlikare vid Servicio de

Inmunologfa y Reumatologia Pedidtrica, Hospital Nacional de Ninos “Dr. Carlos Sdenz Herrera,”

San José, Costa Rica sedan 25 ar. Hans kliniska arbete och forskning rér barn med priméra immun-

bristsjukdomar och reumatiska sjukdomar samt hematopoietisk stamcellstransplantation. Arbetet
med primira immunbristsjukdomar férde tidigt in intresset mot personers med sillsynta sjukdomar
situation. Anders Fasth var ordféranden 1 den projektgrupp som pa uppdrag av Socialstyrelsen ledde
till bildande av Informationscentrum for ovanliga diagnoser. Han har ocksa varit Sveriges represen-
tant 1 Europeiska kommissionens Task Force for Rare Diseases, samt dr ordférande 1 den expertgrupp
som granskar de texter som publiceras 1 Socialstyrelsens databas 6ver ovanliga sjukdomar.
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Ny behandling kan ridda synen pa for tidigt fodda barn

Barn som f6ds for tidigt riskerar att drabbas av sjukdomen
ROP, som kan leda till blindhet. Forskare vid Karolinska
Institutet och Sahlgrenska akademien kan nu pavisa att
sjukdomen troligen gar att férebygga genom behandling
av tillvixtprotein. For tidigt fodda riskerar att drabbas av
allvarliga komplikationer som forsimrad tillvixt och
begivningshandikapp. Om projektet leder till lyckade
resultat, kommer man att kunna erbjuda en helt ny fore-
byggande behandling som kan forbdttra virden av for
tidigt fodda barn.

Lids mer: www.rop.gu.se
Kontakt: Professor Ann Hellstrom, ann.hellstrom@medfak.gu.se

(press release)

Astma forebyggs biist 1 fosterstadiet
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Varje vecka 1 graviditeten har betydelse for att fostret ska
slippa astma lingre fram i1 barndomen. Data for en miljon
barn fodda mellan 1987 och 2000, visar att dven full-
gdngna barn fodda 1 37-38:e veckan har f6rhéjd risk for
sjukdomen. Barnlikare vid Universitetssjukhuset vid
Linkoping har jimfort data frin det svenska medicinska
fodelseregistret med statistik Gver uttaget av astmamedicin.
Detta dr ett indirekt matt pd forekomst av sjukdomen som
dock visat sig 6verensstimma relativt vil med den faktiska
bilden. Man har faststillt att det finns ett samband mellan
mycket tidig fodsel och lungsjukdom hos sma barn.

Liis mer: www.liu.se
Kontakt: hartmut.vogt@liu.se
(press release)



Foto: InaAgency

Sillsynta sjukdomar - vad vet vi idag?

Inom EU definieras sillsynta sjukdomar som sjukdomar
med en prevalens av hogst 5 per 10 000 personer. I
Sverige dr definition 1 pd 10 000 personer. Skillnaden
beror péd att Sverige och Norden varit féregingare och
redan i slutet av 1980-talet och bérjan av 90-talet defini-
erades vad som da kallades for smd och mindre kinda
handikappgrupper. Projektmedel delades ut och en del av
dessa medel gick till informationssatsningar som ledde till
skapandet av Socialstyrelsens databas for ovanliga sjukdo-
mar och Informationscentrum for ovanliga diagnoser vid
Goteborgs universitet.

Mellan 3000 och 8000 olika sillsynta sjukdomar

En annan orsak till skillnaden mellan EU och Sverige ér att
inom EU sédgs det viktig att ha samma definition som den
man har for sirlikemedel. Skillnaderna betyder foga da
den stora majoriteten av sillsynta sjukdomar dr mycket
sillsynta med enstaka drabbade personer i landet eller 1
miénga fall enstaka personer inom EU. Man riknar med att

det finns mellan 3000 och 8000 olika sillsynta sjukdomar
och att cirka 80 procent idr genetiska. Det stora antalet
sjukdomar gor att trots att var och en av dem ir sillsynt sd
utgor hela gruppen 3-5 procent av befolkningen. Manga
kriver stora insatser genom att en sd stor del dr sjukdomar/
syndrom med funktionshinder som drabbar manga organ
och dir omhindertagandet kriver insatser frin ménga
specialiteter.

Att sa manga sjukdomar dr genetiska gor att det dr framst
inom pediatriken som patienterna finns och som kun-
skapen om sillsynta sjukdomar finns. I takt med forbittrad
kunskap och vird éverlever fler av barnen och ett problem
dr att kunskapen inom vuxenmedicinen minga ganger dr
otillricklig och att patienterna riskerar att forsvinna bland
de stora grupperna med vanliga sjukdomar.

EUCERD och Nationell funktion for sillsynta sjukdomar

Inom EU har man uppmirksammat de ovanliga
sjukdomarna sedan minga &r tillbaka. EUCERD (The
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European Union Committee of Experts on Rare Diseases),
dr ett permanent organ for att stodja Europeiska kommis-
sionen och medlemsstaterna 1 deras arbete med sillsynta
sjukdomar. Uppgiften édr bland annat att 6vervaka, virdera
och sprida information om vad kommissionen och
medlemsstaterna gor inom omridet. EUCERD och dess
foregangare har formulerat en radsrekommendation om
skapande av nationella strategier for sillsynta sjukdomar.
Dessa skall vara implementerade senast 2013. Man deltar
ocksd 1t ex WHOs revidering av ICD10 sa att ICD11 gor
det mojligt att adekvat koda majoriteten av de sillsynta
sjukdomarna.

I Sverige har den senaste tiodrsperioden inneburit att
Socialstyrelsen genom sina omorganisationer tappat
mycket kunskap inom omradet. Genom att ldna in pro-
jektledare frin regeringskansliet har man de sista tvd dren
dock sett till att en nationella funktion for sillsynta sjukdo-
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mar upphandlats och att 1 sista minuten en nationell
strategi presenterats 31 oktober 2012 fér regeringen.
Strategin dr en tunn produkt utan forslag till atgirder och
det dr nu upp till Socialdepartementet att fylla pd med
bade forslag till atgirder och ekonomiska resurser.

P4 andra omréiden har arbetet med sillsynta sjukdomar
varit mer framgdngsrikt. Riksforbundet sillsynta diagno-
ser, en paraplyorganisation for flera intresseorganisationer,
bedriver tillsammans med Agrenska en imponerande lob-
byverksamhet och dessa tva organisationer dr pa gott och
ont helt dominerande som foretridare f6r personer med
en sillsynt sjukdom eller funktionshinder. Flera av univer-
sitetssjukhusen har lyssnat pa stromningarna inom EU
och Riksforbundet och skapar nu regionala centra for
personer med sillsynta sjukdomar.

Anders Fasth, gistredaktor i detta nummer



Informationscentrum for ovanliga diagnoser

Informationscentrum for ovanliga diagnoser vid Goteborgs universitet éir ett nationellt centrum som arbetar med
information om ovanliga sjukdomar. Det gor det unikt pi manga sitt, sivil inom universitetet som inom landet och

aven internationellt.

Artikelforfattaren Susanne Figersten Sabel, chef for Informationscentrum for ovanliga diagnoser.

Foto: Elin Lindstrém Claessen

Tyngdpunkten 1 verksamheten, som har funnits sedan
1996, ir att producera informationsmaterialet 1
Socialstyrelsens kunskapsdatabas om ovanliga diagnoser.
Databasen innehdller omkring 300 utférliga och
kvalitetssikrade informationsdokument. For att riknas
som en ovanlig diagnos ska sjukdomen finnas hos hogst
hundra personer per miljon invanare och leda till omfat-
tande funktionsnedsittning. Behovet av information ir
stort, men Sverige ligger 1 en internationell jimforelse
lingt framme, och databasen har 6ver 90 000 besokare 1
ménaden. Alla dokument dr vilstrukturerade och grans-
kade och uppdateras regelbundet.

— Det unika i vir verksamhet ér just den vetenskapliga
processen som foregdr vara texter och den kontinuitet vi
uppritthéller genom att se till att informationen &r aktuell.

Man ska kunna lita pd att det som star 1 Socialstyrelsens
databas om ovanliga diagnoser stimmer med det medicin-
ska kunskapsliget, siger Susanne Figersten Sabel, som &r
chef for Informationscentrum for ovanliga diagnoser.

Sex medarbetare arbetar vid Informationscentrum for
ovanliga diagnoser med att tillsammans med experter ta
fram texterna, som bearbetas for att bli begripliga for sévil
lekmin som professionella och fi ett gemensamt, respekt-
fullt tilltal. En sirskild expertgrupp granskar alla doku-
ment for att sikerstilla den hoga kvaliteten, under ledning
av professor Anders Fasth, barnimmunolog pa Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus. Expertgruppen bestar
av nagra av landets frimsta medicinska experter samt
representanter for brukarorganisationer. Vid centrumet
finns ocksd en administrativ koordinator som publicerar
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texterna 1 databasen samt en Gversittare som arbetar med
att gora dokumenten tillgingliga dven pd engelska.

Just nu dr de ovanliga diagnoserna uppmirksammade
bide internationellt och nationellt. I Sverige finns
Nationella Funktionen for Sillsynta Diagnoser (NFSD)
som 1 sitt uppdrag ska oka kunskapen, samordna och
underlitta samverkan 1 syfte att forbdttra situationen for
minniskor med sillsynta diagnoser. I det sammanhanget
har informationscentrum en viktig roll att spela.

—Socialstyrelsens databas dr en sjdlvklar nod for
kvalitetssikrad information kring sillsynta diagnoser och
genom samarbete med till exempel Orphanet, regionala
medicinska center och andra kan vi forbittra spridningen
sd att ritt information ndr ritt personer pa bist limpade
sitt, siger Susanne Figersten Sabel.

For varje diagnosdokument finns en kort samman-
fattning 1 tryckt form. I arbetslokalerna 1 Géteborg utgor
broschyrerna en imponerande, firgglad vigg.

—Nir vi har stillt upp foldrarna i vir monter i samband
med missor blir det ett blickfing som hyilper till att
konkretisera hur manga ovanliga sjukdomar det faktiskt
finns, sdger Susanne Figersten Sabel.

Alla som behdver veta mer om olika diagnoser
kan vinda sig till informationscentrum for ovanliga
diagnoser for att fa hyilp att hitta information. Det kan
vara privatpersoner, likare och 6vrig virdpersonal,
lirare och alla andra som méter personer med ovanliga
sjukdomar.

Elin Lindstrom, informator,
Sahlgrenska akademin, Giteborgs
unzversitet.

E-mail:
elin.lindstrom@sahlgrenska.gu.se
Susanne Figersten Sabel, Chef
Informationscentrum for
ovanliga diagnoser (se bild

intill hwoudrubrik)

Sahlgrenska akademin vid
Gateborgs unvversitet

E-mail: susanne.fagersten-sabel@

sahlgrenska.gu.se

Nationella Funktionen Sillsynta Diagnoser
- for samordning, koordinering och informationsspridning

inom omradet ovanliga diagnoser

NFSD arbetar med att forbiittra situationen for personer med en sillsynt diagnos. Verksamheten har sedan starten
2012 arbetat med att etablera kontakter samt kartligga samhillsaktérerna inom omradet och hur de arbetar

tillsammans.

2009 utfirdade EU en rekommendation om en satsning
pé det prioriterade omradet sillsynta sjukdomar. 2010 gav
Regeringen Socialstyrelsen 1 uppdrag att inriitta en natio-
nell funktion for sillsynta sjukdomar. Funktionen -
Nationella Funktionen Sillsynta Diagnoser, NFSD -
upphandlades och verksamheten drivs sedan den 1 janu-
ari 2012 av Agrenska utanfor Goteborg,

NFSD rapporterar sin verksamhet till Socialstyrelsen
och har som stod 1 sitt arbete en referensgrupp som utsetts
av Socialstyrelsen. Referensgruppen bidrar med sin
sakkunskap inom medicin och samhillets olika funktioner
tillsammans med representanter fran brukargruppen och
kan lyfta aktuella frigor som NFSD kan behova finga upp

1 sitt arbete.
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Den nationella funktionens arbete
NFSD arbetar med att forbittra situationen for personer
med en sillsynt diagnos. Verksamheten har sedan starten
2012 arbetat med att etablera kontakter samt kartligga
samhillsaktorerna inom omréddet och hur de arbetar till-
sammans. NFSD har medverkat vid uppbyggnaden av de
regionala centra for sillsynta diagnoser som idag finns
inom Viistra Goétaland regionen och inom Stockholms
lins landsting. Malet ir att ytterligare regionala centra ska
byggas upp vid landets universitetssjukhus. Vidare dis-
kuteras méjligheten att ta fram riktlinjer och kvalitetsregis-
ter for sillsynta diagnoser.

Funktionen har ocksd genomf6rt undersskningar bland
personer med sillsynta diagnoser och kartlagt tillginglig



Flicka med Mibius syndrom. Mobius syndrom dr ett ovanligt med-
fitt syndrom som kimnetecknas av firsvagning eller forlamning av
dgats utdtforande muskel, som styrs av kranialnerv.

Foto: Jonas Forsberg, for riksforbundet Sillsynta diagnoser.

information inom omradet. Allt for att identifiera omraden
som dr sirskilt angeldgna att utveckla.

Kunskapen om ovanliga sjukdomar ir generellt sett
lag och samordningen brister

Minniskor med en sillsynt diagnos har mangfacetterade
behov som kan forindras genom livet. Man behéver ofta
behandling och vard av manga olika specialister och insat-
ser fran manga hall 1 samhillet. Detta kriver samordnade
insatser och en helhetssyn 1 frigan om medicinska och
andra samhillsinsatser. Kunskapen om sillsynta diagnoser
dr generellt sett 13g 1 vart samhille. Dérfor finns det brister
1 samordning och helhetssyn vilket medfor sirskilda
svarigheter for personer med sillsynta diagnoser. En per-
son med sillsynt diagnos och dennes anhoriga fir ofta
sjdlv agera samordnare mellan de aktérer man behéver

stod och hyilp av. Det kan innebira att man kan ha upp till
40 olika samhillskontakter att samordna bara pa grund av
sin diagnos. Eller som en brukare sjdlv uttryckte det “Det
hela blir som ett brottsoffer skulle bli ombedd av polisen
att leda sin egen forundersokning”. Nér man har en sill-
synt diagnos och dr under 18 ér fungerar samordningen
inom hilso- och sjukvéird mycket bittre in for den vuxne.
Overgangen mellan barn och vuxen ir ett eftersatt omrade.
Det finns en hel del information om ovanliga sjukdomar.
Men det saknas ocksd en del. Informationen dr sillan mal-
gruppsanpassad och den ir inte samordnad. Man maste
leta pd manga olika stillen for att finna den, ndgot som gor
omradet mycket svirgreppbart. For att kunna méta en
person med ovanlig sjukdom och dennes anhériga pa
bista sitt behdver méinga samhillsaktorer mer kunskap
och ldttillginglig information om ovanliga sjukdomar och
de olika behov som man kan ha. Det dr en grund-
forutsittning for att ocksd kunna se till helheten.

Den nationella strategin for sillsynta sjukdomar
Utover inrittandet av en nationell funktion for sillsynta
diagnoser har Socialstyrelsen ocksa haft 1 uppdrag att ta
fram ett forslag till nationell strategi for séllsynta sjukdo-
mar. Forslaget har tagits fram med utgingspunkt
fran befintliga strukturer och tidigare sammanstilld
kunskap inom omradet, vilket man ocksa hinvisar till 1
forslaget, samt med bidrag av en mingd erfarna yrkes-
verksamma personer inom omrddet. Det 6vergripande
syftet med strategin pa omradet ir att sikerstilla att per-
soner med en sillsynt diagnos ska fd tillging till de befint-
liga samhillsresurser som dr nédvindiga for en god hilsa.
Socialstyrelsen 6verlimnade forslaget till nationell strategi
till Regeringen den 31 oktober 2012. Regeringen har dnnu
inte fattat beslut 1 frigan om nationella strategin
(10 januari 2013).

Veronica Wingstedt de Flon,
Verksamhetschef, jur kand
Nationella Funktionen Séllsynta
diagnoser.

E-mail: veronica.wingstedtdeflon

@nfsd.se
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Ovanliga sjukdomar utifran ett

patientperspektiv

Maria Gardsdlter berdttar:

Att fa tillgang till basta tillgingliga vard nir man har en sillsynt
diagnos kan tyckas vara sjciloklar men handlar mer om tur och egen
Sformdga att driva sin sak”, menar Maria Gardséter som foddes
med dysmelr.

Foto: Jonas Forsberg, for Riksforbundet Sillsynta diagnoser.

Nir jag foddes sa ndgon bland férlossningspersonalen;
“Ska pappa titta forst kanske?” Jag foddes med dysmeli och
saknar fingrar pd vinster hand. Som tur var hanterade mina
forildrar situationen som man 6nskar att alla foréldrar borde
eller fa stod 1 att gora: de dlskade och bekriftade hela mig.

Jag kom att tillhéra dysmelienheten i Orebro och senare
dysmeliteamet 1 Stockholm. Teamen var redan pa 80-talet
tvirdiciplindra och bemétandet priglades av en tydlig
patient/behovscentrering. Ett uttryck bade for den erfar-
enhet man fatt av neurosedynkatastrofen och den kritik
som omhindertagandet av de barnen senare gav upphov
till. Méten planerades effektivt med samtliga teammedlem-
mar till samma bes6ksdag. For mig har detta alltid varit en
sjdlvklarhet.
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Ovirderligt med kontakt med andra i liknande
situation

Ijimforelse med de sillsynta diagnosgrupperna jag arbetar
med vid Riksforbundet Sillsynta diagnoser har jag aldrig
haft stora vardbehov. Utifrdn mina kontakter med minnis-
kor som har sillsynta diagnoser idr det uppenbart att jag
haft tur. Jag foddes med en tydlig och enkel funktionsned-
sdttning, av ritt sorts forildrar, pd ritt stille ddr jag fick
tillgang till ett team for just min diagnos. Det finns en stark
forening for barn, unga och vuxna med dysmeli och vira
familjer. Kontakten med andra som ir 1 liknande situation
ar ovirderlig for personer som har sillsynta sjukdomar.
Forutsittningar att triffa andra genom varden eller habili-
teringen dr nirmast obefintliga.

Genom mitt arbete vet jag att leva med en sillsynt diag-
nos ir att hiinga 16st 1 en virld full av ovissheter. Det saknas
tydliga strukturer for vird, omsorg, pedagogik. Bide nuet
och framtiden blir oviss. I varje méte med omgivningen
mots man av fragor. Sillan med igenkinnande. Enligt
Nationellt Kompetenscentrum for Sillsynta Diagnoser vid
Agrenska genererar en sillsynt diagnos i snitt 40 vird- och
stodkontakter. De samordnas oftast av fordldrarna och
sedan av personen sjilv.

Forbundet jag arbetar for organiserar och representerar
ett femtiotal olika diagnosgrupper dir det gemensamma
frimst dr problematiken med sjilva sillsyntheten.
Forbundets medlemmar prioriterar att fi komma dit kom-
petensen finns framfor nirheten till virdgivaren. Man vill
tillh6ra expertteam som samordnar sina olika kompetens-
er, utvecklar kunskap utifrin en helhetsbild och kommu-
nicerar med andra viktiga aktorer.

Beslutsfattare borde titta mer pd barnsjukvirden

Att fi tillgang tll bésta tillgdngliga vird nidr man har en
sdllsynt diagnos kan tyckas vara sjilvklar men handlar mer
om tur och egen férmdga att driva sin sak. Det behdvs
sdrskilda, nya, kloka strategier for att patienterna ska fa
tillgang till kompetens och effektiva behandlingsmetoder.
Nigra exempel dr infrastruktur fér forskning och
kvalitetsregister, fungerande vardprogram, Sppna jim-
forelser, second opinion, virdval och kvalitetskriterier for
expertverksamheter.



Beslutsfattare borde titta mer pd barnsjukvirden om
man vill skapa férutsittningar for god vérd dven for de
sillsynta sjukdomarna. De verksamheter som utifrin kom-
petens och bemétande fungerar finns med fd undantag vid
barnkliniker vid universitetssjukhusen.

I ett dromscenario for framtiden ser vardgivare pd
alla nivéer att sillsyntheten 1 sig innebir sirskilda
behov, att det kan finnas samlad kompetens kring diag-
noserna nationellt eller internationellt och de vet var de
ska borja leta. Plus att viigen som ger patienten tillging
till ritt vard dr smidig, oavsett var hon eller han finns 1
landet.

Maria Gardsdter, projektledare
vid Nordens Viilfirdscenter och
bruksrepresentant i expertgruppen
for séllsynta sjukdomar vid
Sahlgrenska akademin (tidigare
verksam pa Riksforbundet
Sdllsynta Diagnoser samt radgiva-
re for EUROPLAN-projektets nati-
onella konferenser for sillsynta
sjukdomar i Sverige och Finland)
E-mail: maria.gardsater@

sallsyntadiagnoser.se

Vad gor sjukvarden for att stirka varden

av personer med sillsynta sjukdomar?

En huvuduppgift for de regionala centra for sillsynta diagnoser som nu etableras, ir att samverka med och bista den
av Socialstyrelsen inrittade Nationella funktionen i dess uppdrag. For att underlitta kommunikation och samarbete
ir intentionen att alla regionala centra, med den Nationella funktionen som samordnare utarbetar ett gemensamt
format med riktlinjer for handliggning, dir viktiga delar utgérs av upprittande av nationella kvalitetsregister och

vardrekommendationer.

Universitetssjukhusets  regionala
kompetenscentrum for sillsynta diag-
noser skapats som en del av SLLs
strategiska ~ satsningar  inom
Stockholms hogspecialiserade vard.
Under 2012 fattades beslut om att
SLL anslar tre miljoner kr/ dr 2012-
1214 for ett Kompetenscentrum for
Sdllsynta diagnoser. Organisatoriskt
tillhér kompetenscentret  Klinisk
genetik, eftersom det dr en dlderéver-
gripande verksamhet. Malsittningen
ir att samordna medicinska och
psykosociala  insatser  inom
Stockholms lins landsting (SLL) bl a
genom informationsspridning,
upprittande av nationella virdrekom-

Information och kunskapsspridning dr viktigt. P bilden visas ett arrangemang fran Sillsynta  hendationer och kvalitetsregister

dagen, Almedalen, Gotland. Idén Séllsynta dagen kommer frin Riksforbundet for sillsynta diag-

noser och arrangerades forsta gangen 2008.

Foto: Jonas Forsberg, for riksforbundet Sillsynta diagnoser.

I enlighet med EU rekommendationer och den av
Socialstyrelsen utformade strategin har Karolinska

samt stodja befintliga och utveckla
nya dldersovergripande samarbets-
mottagningar med kliniska expert-
team. Overgingen till vuxen-
sjukvirden och patienter som saknar etiologisk diagnos dr
sdrskilt prioriterade omriden.
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Arbetsiitt illustreras av figuren.

Ny typ av aldersovergripande samarbetsmottagning
startats

Kompetenscentret skall utgéra en gemensam inging,
en “spindeln i1 nitet” funktion, med en hemsida, ett
gemensamt telefonnummer och en funktionsbrevlada, dit
alla patienter och professionen inom SLL skall kunna
vinda sig for att fi hjilp med frigor och hinvisning till
ritt instans. P4 hemsidan &r regionala exporter och team
samlade samt kalendarium, kontaktuppgifter och linkar.

Inom kompetenscentrum har en ny typ av alders-
overgripande samarbetsmottagning startats, en s k
“Unknownmottagning” for diagnostik av oklara syndrom.
En infrastruktur har byggts upp med multidisciplinira
ronder och teambesok, individuellt utformade med limp-
liga experter efter patientens symptom.

Kompetenscentret skall inventera och sammanstilla
klinisk och forskningskompetens inom sillsynta diagnoser
1 regionen med syftet att skapa nya och uppritthélla exis-
terande nitverk. For mycket sillsynta diagnoser arbetar vi
aktivt med att skapa nationellt och internationellt vergri-
pande nitverk och expertteam.

Informationsspridning utgor en viktig del av verksam-
heten. Karolinskas kompetenscentrum har ansvar for
informations- och kunskapsdatabaserna Gensvar och
Orphanets svenska nod. Dessutom idr sekretariatet
for International Conference for Rare Diseases and
Orphan Drugs (ICORD) férlagt till Karolinska
Universitetssjukhuset. Kunskap om sillsynta diagnoser
sprids genom broschyrer, litteratur, videofilmer, internet
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men framférallt genom att arrangera temadagar med
specifika sillsynta diagnoser riktade till patienter, anhoriga
och personal. Vi formedlar dven kontakter mellan patien-
ter med samma diagnos, anhériga, personal och mellan
patienter och personal inom t ex vard, skola och frsikrings-
kassa. Vi samverkan med patientforeningar, patientnit-
verk, Agrenska AB, Informationscentrum, odontologiska
expertcentra, KI och andra aktérer inom sillsynta
diagnoser.

Centrum for sillsynta diagnoser i Vistra Gétaland

For att underlitta for personer med sillsynta tillstand och
deras familjer har ett Centrum for sillsynta diagnoser 1
Vistra Gotalandsregionen skapats genom ett samarbete
mellan Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus och
Agrenska. Samarbetet giller ett antal sillsynta tillstind
och syftar till att ge sjukvard pa hég niva kombinerad med
annat stod till aktuella personer och deras nirstiende.
Stodet kan handla om hyilp att finna information om sjuk-
domen och dess behandling, att koordinera insatser fran
andra virdgivare, skapa kontaktmajligheter med andra
med samma tillstdnd och p4 olika siitt stiirka formdgan och
forutsittningarna for den enskilde att hantera kontakten
med t ex forskola, skola, forsidkringskassa, barnavardscen-
tral och sjukvérd pa hemorten.

Den medicinska verksamheten arbetar utifran speciell
kunskap om tillstaindets medicinska konsekvenser. Den
har sirskilda resurser att gora eller foresld de medicinska



atgdrder som behovs men den kan ocksd samordna insat-
ser av andra specialister och samverka med likare 1
hemorten. Kvaliteten skall tryggas genom uppféljning med
hjilp av register. De icke-medicinska verksamheterna
arbetar med stod utifran sirskild kunskap om omgivnings-
faktorer, med erfarenhetsutbyte och kontaktskapande
atgirder. Samarbete sker med intresseforeningar och kon-
taktgrupper nir det finns sidana, andra samverkansparter
ar habiliteringen, Mun-H-Centrum, Informationscentrum
for ovanliga diagnoser med flera. En viktig framtida samar-
betsform blir de nationella nitverk av regionala centra for
sdllsynta diagnoser som nu enligt den nationella strategin
héller pd att etableras.

Vart centrum dr under uppbyggnad och ska pa sikt
omfatta fler diagnoser dn nu och ocksa bli tillgingligt for
vuxna. Vi har utgitt frin en inventering av diagnoser for
vilka det finns sirskild medicinsk kompetens vid Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus och gjort ett urval
bland dessa att starta verksamheten med.

Ola Hjalmarsson, professor emeritus, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus/Sahlgrenska akademin
E-mail: ola.hjalmarsson@gu.se

Ann Nordgren, docent, dverlikare, bitr verksamhetschef
Projektansvarig for Karolinska Universitetssjukhusets
Kompetenscentrum for Séllsynta Diagnoser

Avd klinisk genetik Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm

E-mail: ann.nordgren@ki.se

Paul Uvebrant, professor i neuropediatrik, Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus/Sahlgrenska akademin.
E-mail: paul. wvebrant@gu.se

Sillsynta irftliga sjukdomar

Hudsjukdomar - vem tar hand om dem?

Det finns mer dn 100 irftliga hudsjukdomar beskrivna;
flertalet ir monogenet nedirvda sa kallade gendermatoser
som oftast visar sig redan i barndomen. Alla delar av
huden kan drabbas av gendermatoser, men vanligast ir
ektodermala defekter som drabbar epidermis med till-
hérande bihang (har, naglar, svettkortlar). Mdnga av dessa
sjukdomar dr extremt ovanliga vilket gor att adekvat diag-
nosticering thop med familjerddgivning och terapiforslag
ofta kriver tidig experthjilp. Gendermatoscentrum vid
Akademiska sjukhuset 1 Uppsala fungerar som en riksspe-
cialitet knuten till hudkliniken och avd f6r klinisk-genetik
med nira kontakter till savil barnkliniken som olika inter-

nationella centra. Diagnostiken dr fr a inriktad pd svdra
ektodermala sjukdomar.

Tvé huvudtyper av gendermatoser visar sig redan vid
fodseln: kongenital iktyos och epidermolysis bullosa (EB).
Till den f6rra gruppen hér collodion baby, Harlekin fetus
och iktyosiform erytrodermi; till den senare hor bl a junk-
tional EB av Herlitz-typ och recessiv dystrofisk EB; epi-
dermolytisk iktyos och Nethertons syndrom intar en
sdrstillning (Tabell 1, Fig. 1). Vanligast bland dessa svara
sjukdomar dr junktional EB; ett par sidana barn fods 1
Sverige varje ar.

Tabell 1: Allvarliga former av iktyos och epidermolysis bullosa (EB) i nyféddhetsperioden

Iktyosiform dermatos Gen Epidermolytisk dermatos Gen
Harlekin fetus ABCAI2 Junktional EB LAMB3 m fl
Collodion baby TGM1, ALOX12B, m fl Recessiv dystrofisk EB COL7
Prematuritets syndrom FATP4 EB simplex, muskeldystrofi PLEC
Netherton syndrom SPINK5 Epidermolytisk iktyos KRT1/10
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(Fig 2) Blésa vid tumnageln. Tidigt skede av junktional EB av
Herlitz-typ vilket inom 1 dr ledde till doden v utbredd epitelavlossning

Den kliniska bilden vid fodseln kan vara falskt beskedlig
med enstaka fingerblisor (Fig. 2) senare tillkommer
utbredd hud- och slemhinneavlossning som oftast leder

(Fig 1) Collodion baby: “klisterhinnan® har mestadels stitts bort
men efterlimnar ¢ detta fall iktyosiform eryérodermi

Ben med kraftig fiillning. Epidermolytisk tktyos med omvixlande hyperkeratos och ytlig
hornlageravlossning avlossning pd benen.
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till déden inom ett &r. Kongenital iktyos har vanligen mot-

satt forlopp, dvs mest uttalade symtom
direkt vid f6dseln; det fortsatta férloppet
beror pa typen av recessivt sjukdomsan-
lag. Vid bade iktyos och EB ir det viktigt
att beakta mojligheten av ett mer omfat-
tande syndrom med andra organ- och
systemdefekter orsakade av samma
mutation.

Gemensamt for epidermala gendermato-
ser dr hudens nedsatta barriirférméiga
vilket kriver anpassad lokalbehandling;
perinatalt virdas barnen bist 1 kuvos
(dehydrering, defekt temperaturregler-
ing och infektionsrisk). Senare 1 livet
skots barnet bidst hemma med stéd av
viardteam bestiende av bl a barnlikare,
hudlikare, ogonlikare, ONH-likare,
specialistskoterska och dietist. De
psykologiska effekterna for barn och
vuxna bor beaktas.



Anders Vahlquist, Professor/
dverlikare Hudkliniken/Inst. for
medicinska vetenskaper
Akademiska sjukhuset

E-mail: Anders. Vahlquist@

medsci.uu.se

Marie Virtanen, Overlikare hud-
kliniken, Akademiska sjukhuset,
Uppsala

E-mail: marie.virtanen@

akademiska.se

Fler in 400 typer av skelettdysplasier

Lova med kompisar. Vid akondroplasi ér lingden vid 6 dars alder
genomsnittligt SD, vilket betyder ca 25 cm under medel (ca 120) vid
6 drs dlder.

Foto: Privat

Skelettdysplasier betyder 1 praktiken sidana irftliga syn-
drom som till signifikant del piverkar skelettets utveck-
ling. Kliniskt yttrar sig dessa ofta 1 kortvuxenhet som
ibland kan vara grav och ofta disproportionelig beroende
pé extra korta nedre extremiteter eller kort rygg. For vissa
diagnoser kan armspannet vara férkortat och for andra kan
felstillningar 1 leder eller skolios vara typiskt. Ledbrosket
kan drabbas med prematur artros, antingen genom defekt
nybildning av brosk eller ocksd genom hég forslitning
orsakad av fel- och onaturlig belastning pé lederna.
Skelettskorhet dr, med ndgra fi undantag, inte férekom-
mande och den kognitiva utvecklingen ir s gott som alltid
helt normal.

Viktigt att faststilla diagnos
Den senaste klassifikationen listar 456 olika kliniskt defini-
erade tillstind varav 70 procent ir genetiskt kartlagda.
Mutationerna dr inte sillan dominanta vilket dr forstaeligt
om man tinker pa att en defekt bindvivskomponent (t ex
kollagen typ I eller II vid osteogenesis imperfecta respe-
ktive spondyloepifyseal dysplasi congenita) som inkorpo-
reras 1 extracellulirmatrix kan forstora den tredimensio-
nella strukturen eller att en konstitutivt aktiverad receptor
(t ex FGFR2 eller FGFR3 vid kraniosynostoser respektive
akondroplasi) ger signalering oberoende av ligandaktivitet.
Eftersom extraskeletala symtom finns vid méinga skelett-
dysplasier dr det viktigt med faststillande av diagnos for
att prospektivt kunna 6vervaka problem med exempelvis
syn, horsel, njurfunktion, skoliosutveckling och att ha
rimliga forvintningar dé det giller tillvixt, vuxenlingd och
utveckling av kroppsliga disproportioner. Tringsel Gver
foramen magnum eller spinal stenos med paverkat and-
ningscentrum och/ eller motorisk péverkan ir ett viktigt
problemomride vid vissa skelettdysplasier och som da
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behéver 6vervakning. En utforlig information om fenotyp,
inkluderande dysmorfologi och kliniska problem, finns
listat 1 OMIM (on line Mendelian inheritance in man;
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/omim) fér de flesta skelett-
dysplasier och dr till hjilp bide vid sokande efter diagnos
och for planering av klinisk 6vervakning. Information om
ett drygt tjugotal skelettdysplasier finns 1 Socialstyrelsens
databas Ovanliga diagnoser.

Fall av intrauterint letala skelettdysplasierna
dominerar

En radiologisk bedémning av skelettet tillsammans med
den kliniska fenotypen inkluderande ortopediska avvikel-
ser eventuellt generellt bindvivsengagemang, kroppspro-
portioner, tillvixtmonster och hereditet kan tillsammans
ge idéer om diagnos och om eventuella mutationsanalyser
som kan vara aktuella.

Majoriteten av de enskilda skelettdysplasierna édr ovan-
liga eller mycket ovanliga men den totala incidensen av
sidana med uttalad/uppenbar péaverkan pd kroppslig
utveckling redan under barndomen ir 1-2:4000-5000
vilket utgor en inte ovisentlig andel av alla syndromdiag-
noser. De vid fédelsen eller intrauterint letala skelettdys-
plasierna utgdr en betydande andel av alla skelettdysplasier.

Ombhindertagandet av barn och ungdomar med skelett-
dysplasier skall vara multidisciplinirt. En for bade patient
och profession optimal situation dr sammottagning dir
teamet kan bestd av radiolog, ortoped, genetiker, barnneu-
rolog, barnendokrinolog och sjukgymnast. Ibland behéver
dven neurokirurg, neuroradiolog, andningsfysiolog eller
dronspecialist medverka. Vid Astrid Lindgrens Barnklinik
har vi det senaste decenniet kunnat bygga upp en sidan
fungerande organisation som har en dkande tillstrémning
av patientfall. Det skall papekas att sammottagning med
olika specialiteter medfor en snabb kunskapsutveckling
for inblandade parter och ett effektivt omhidndertagande
av patient och familj.

Lars Hagendis, dverlikare; docent
 barnendokrinolog; Astrid
Lindgrens Barnsjukhus,
Stockholm

E-maal: lars.hagenas@ki.se

Sirlikemedel - regelverk och verklighet

For drygt 10 ar sedan fanns bara en handfull godkiinda likemedel for patienter med sillsynta, allvarliga sjukdomar i
EU. Huvudorsaken var att likemedelsindustrin inte fann tillriickligt med motiv att utveckla och marknadsfora lLike-
medel som betraktades som olonsamma. EU:s sirlikemedelsférordning medforde ett antal stimulansitgirder for
likemedelsindustrin i syfte att forindra detta i ritt riktning. Detta har inneburit framsteg bade for personer med

sillsynta sjukdomar och for likemedelsforetagen.
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Fram till ar 2000 hade patienter med sillsynta, allvarliga
sjukdomar 1 EU endast en handfull godkinda likemedel
atttillgd. EU:s sdrlikemedelsforordning (EG nr 141/2000)
medforde ett antal stimulansatgirder for likemedelsin-
dustrin att utveckla och marknadsfora likemedel som
annars betraktades som olonsamma, s k sirlikemedel. T
o m december 2012 hade ¢ a 1100 likemedel klassificer-
ats som sirlikemedel varav 80 godkints via den s k cen-
trala proceduren for forsdljning i hela EU. Cirka en tred-
jedel av de 80 avsag sjukdomstillstind for vilka ingen
godkind behandling existerade. EU:s sirlikemedels-
foérordning har med andra ord inneburit ett stort framsteg
bédde for personer med sillsynta sjukdomar och for like-
medelsforetag - ofta med engagerade akademiker som
Initiativtagare.



Behandlingen med sirlikemedel kan inte isoleras fran
andra problem som drabbar patienter med sillsynta
sjudomar
Prissittnings- och likemedelsférmansbeslut for sirlike-
medel fattas pa nationell niva och avgér i realiteten patien-
tens tillgang till behandling. Skillnader finns ocksd mellan
regionerna och landstingen. En grupp som varit féremél
for livlig diskussion ir patienter med sillsynta metabola
sjukdomar som kriver behandling med kostsamma
enzymersittningspreparat. Inom ramen for uppdraget
“Barn och likemedel” genomfor Likemedelsverket ddrfor
ett projekt som ror ojimlikhet 1 behandling med dessa
sirlikemedel. Preliminira resultat visar en kraftig variation
1 forskrivningen mellan olika landsting och en kartligg-
ning av orsakerna till detta pdgér - olika sjukdomsforekomst/
olika forskrivningsbenigenhet/ ekonomiska skil? En nyli-
gen publicerad rapport frin Nitverk for likemedelsepide-
miologl visar pd motsvarande forskrivningsskillnader.
Behandlingen med sirlikemedel kan inte isoleras frin
patienters med sillsynta sjukdomar problematik 1 Gvrigt.
Mycket skulle sannolikt vara vunnet om regionala kun-
skapscentra ansvarade for utredning och insittande
av behandling med sirlikemedel och dessutom ansvarade
for behandlingsuppféljningen, t ex 1 kvalitetsregister.
Samarbete med andra EU-centra for effektivt skapande av
kvantitativt och kvalitativt anvindbara behandlingsdata
skulle naturligt ligga pé de regionala/nationella expertcen-
tra. Underlag for “villkorad subvention” skulle kunna
astadkommas som stod for en nationell solidarisk finan-
siering av sérlikemedel.

Gott samarbete och forbittrat kunskapsunderlag
nodvindigt

Samarbete internationellt och inom EU dr 1 praktiken det
enda sittet pa vilket tillrdckligt omfattande och menings-
full information om personer med sillsynta sjukdomar,
kan genereras inom rimlig tid och resultera 1 en rationell

Hemsidor och informationssokning

anvindning av sirlikemedel. Goda exempel finns - dels
mellan EU:s hilsoekonomiska/prissittningsmyndigheter
(EUnetHTA), dels mellan EUnetHTA och den europeis-
ka likemedelsmyndigheten, EMA. I ett projekt initierat av
EU-kommissionens hilsodirektorat (DG Sanco) har en
modell for kontinuerlig utvirdering av ett sirlikemedels
“effekt 1 klinisk vardag” frin godkinnande for forsiljning
och under ¢ a fem ar. (CAVOMP, Clinical Added Value of
Orphan Medicinal Products) genomforts. Syftet dr att
astadkomma ett forbittrat och utvidgat kunskapsunderlag
for bedomningen av ett sirlikemedels kliniska virde och
dirmed forutsittningarna for att bedéma dess kostnadsef-
fektivitet. Detta kan forindras med tiden t ex vid tillkom-
sten av nya data. En metodutveckling for hilsoekonomisk
utvirdering av likemedel for sillsynta sjukdomar har
ocksd diskuteras som alternativ och komplement till
QALY (quality-adjusted life year).

Hilsoekonomiska/prissittningsmyndigheter forutsitts
spela en framtridande roll om detta projekt permanentas.
Hilsoekonomiska/prissittningsmyndigheter deltar ocksd 1
allt storre utstrickning 1 “vetenskaplig riddgivning” till
likemedelsforetagen om kliniska prévningar savil natio-
nellt som pa EMA. Dir kan de paverka vilka utvirderings-
variabler som bedoms vara av kliniskt virde och dirmed
dven kunna anvindas for den hilsoekonomiska utvirderin-
gen efter godkinnandet for forsiljning. Losenordet heter
samarbete, samarbete och mera samarbete!

Kerstin Westermark, Senior
expert, Likemedelsverket samt
delegat i COMP (Commattee for
Orphan Medicinal Products),
EMA (European Medicines

Agency)
E-mail: Kerstin. Westermark@mpa.se

http://www.karolinska.se/Karolinska-Universitetslaboratoriet/Kliniker/Klinisk-genetik/Sallsynta-diagnoser/
http://www.sahlgrenska.se/sv/SU/Vardgivare/Centrum-for-sallsynta-diagnoser/

Socialstyrelsens kunskapsdatabas for ovanliga diagnoser: www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser,
Kontakt: e-mail: ovanligadiagnoser@gu.se, telefon: 031-786 5590

Nationella funktionen for sillsynta diagnoser: Hemsida: www.nfsd.se
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Fran mitokondriella sjukdomar till

manniskans aldrande

Foto: Wolfgang Weiss for MPI for Biology of Aging

Barnlikaren Nils-Goran Larsson har sedan slutet av attio-
talet studerat genetiken bakom mitokondriella sjukdomar
hos barn. Men nir laboratorieméssen dldrades 1 fortid tog
forskningen en ny vindning. Idag leder han en grupp pa
Max Planck-Institutet for dldrande 1 Kéln, som undersoker
hur férvirvade skador 1 mitokondrierna paverkar ménnis-

kors dldrande och hiilsa.

Symptom som vid vanligt aldrande
Mitokondriella sjukdomar orsakas av medfédda skador 1
mitokondrierna - cellens “kraftverk”. Skadorna leder till
symtom framf6rallt i de organ som férbrukar mycket energi.
Vissa av sjukdomarna debuterar redan vid fodseln, andra 1
vuxen dlder. Ungefir ett barn pa 10000 insjuknar 1 en mito-
kondriell sjukdom som drabbar hjdrnan och muskler.

En del av symtomen pdminner om det man ser vid van-
ligt dldrande, siger Nils-Goran Larsson, barnlikare och
professor 1 molekylir genetik. Hans intresse for mitokon-
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drierna vicktes redan 1987 nir han arbetade pa barnklinik-
en vid Ostra Sjukhuset i Goteborg och métte patienter
som utreddes for mitokondriella sjukdomar. Det var barn
som kunde ha neurologiska stérningar, syn- eller
horselproblem, leversvikt, muskelsvaghet, hjirt- och njur-
péverkan, eller andra symtom. Sjukdomarna ir varierande
och kan ha ganska oforutsigbara forlopp. Jag ville ta reda
pé mer om hur de hir barnen skulle kunna diagnostiseras
och behandlas pé bista sitt, berittar han.

Okad andel mutationer i mitokondrierna - for tidigt
aldrande

Efter en doktorsavhandling i mitokondriell genetik och
specialistutbildning 1 pediatrik dkte Nils-Goran Larsson
1994 som post doc till Stanford University i Kalifornien.
Dir tog han fram den forsta musmodellen f6r studier av
mitokondriefunktion 1 olika vivnader. Han atervinde till
Sverige 1997 och startade en egen forskargrupp pé



Karolinska Institutet. Parallellt med forskningen arbetade
han som 6verlikare. Karridren rullade pa, han blev profes-
sor och valdes in 1 Nobelférsamlingen, Nobelkommittén
och Kungliga Vetenskapsakademin.

—Att jag sedan kom in pé det hir med dldrande var lite
ovintat. Det som hinde var att min forskargrupp upptick-
te att moss som hade en okad andel mutationer 1 sina
mitokondrier drabbades av for tidigt dldrande, berittar
Nils-Géran Larsson.

Resultaten ledde till en publikation 1 tidningen Nature
2004 som fick stor uppmirksamhet. Nir Nils-Goran
Larsson sedan fick ett erbjudande om att bli direkt6r vid
Max Planck institutet fér aldrandets biologi 1 Kéln 1
Tyskland, tyckte han att det lit spinnande och tackade ja.

—-Minga av vdra vanliga folksjukdomar som hyirtkirl-
sjukdomar, Parkinson, cancer och diabetes ir till stor del
aldersrelaterade. Vi jobbar med att ta reda pd om man 1
forlingningen kan behandla sjukdomar genom att pdverka
mitokondrierna. Vi har bland annat tagit fram en grupp
ligmolekylira substanser som kan forbittra mitokondrie-
funktionen. An sa linge har vi bara testat det i provrors-
system och cellinjer. Det har sett bra ut, men det dr langt
kvar. De hir substanserna har vi tagit fram tack vare att vi
har en vildigt djup forstaelse av hur molekylira processer
reglerar mitokondrier.

Tillginglighet for levande diskussioner
Nils-Géran Larssons veckor bestir av en hel del pend-
lande mellan Tyskland och Sverige. Familjen med tre barn

Nils-Goran Larsson:

Om uppvixten:

pd 17,19 och 20 ér bor fortfarande 1 Stockholm och han
har en liten forskargrupp kvar pa Karolinska Institutet dér
tillbringar en dag 1 veckan 1 genomsnitt.

—Jag labbar inte sjilv nufértiden, men jag tycker att
det dr viktigt att jag dr ndrvarande pa labbet och tillginglig
for medarbetarna sa att vi kan ha en levande diskussion
om de olika projekten. Idag finns en stor kunskap om
orsakerna bakom mitokondriella sjukdomar. Det ir
mojligt att fa fosterdiagnostik och det har blivit littare
for patienter att fa en siker diagnostik. Samtidigt saknas
effektiv behandling,.

-Aven om min forskning idag frimst ir inriktad pa
aldrande, tror jag att resultaten dven kan var till nytta for
patienter med mitokondriella sjukdomar. Genom att ta
reda pd hur mitokondrierna fungerar och hur funktionen
kan forbittras kan vi forhoppningsvis utveckla nya behan-
dlingar i framtiden, siger Nils-Goran Larsson.

Anna Kdll, Frilansjournalist
E-mail: Anna.kall@ki.se

“Jag foddes 1959 1 Kristinehamn i Virmland och drémde redan som barn om att bli forskare. Jag tyckte om att lisa och
utférde olika experiment hemma med varierande resultat. Mina foraldrar hade bara gitt 6 ér i folkskola, men de upp-
muntrade mig. Det dr klart att de var stolta nir jag blev likare, och nir jag kom med 1 Nobelkommittén. Jag tror att det
betydde mer f6r dem dn for mig.”

Om forskningsfinansiering:

“Det svenska forskningssystemet ir inte bra. For manga forskare ska dela pa for lite pengar. Det saknas ocksa karridrvigar
for unga forskare. I Sverige gick en stor del av min tid at till att s6ka olika anslag. P4 Max Planck-institutet har jag en siker
budget fran ar till ar och kan dgna mig dt forskning pa heltid. Man borde satsa mer pa langsiktig forskningsfinansiering
dven 1 Sverige. Grundforskning kan forindra manniskors liv, men det kan ta ling tid innan resultaten visar sig. Det maste
finnas utrymme f6r riskprojekt.”

Om hur man ska leva for att forhindra mitokodrieskador och fordroja aldrande:

“Aldrande anses bero pa ackumulation av skador i multipla system, varav mitokondrierna ir ett. Rent allmént kan man
sdga att motion, balanserad kost och undvikande av rokning minskar skador pa cellen och dirfor ocksa kan tinkas for-
drgja dldrande. Jag vet idag dock inget sitt att specifikt forhindra mitokondrieskador.”
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Hur skoter du patienter med sillsynta

sjukdomar?

Carl Lindgren, barnlikare, Stockholm:

—Som barnlikare 1 6ppenvard
har jag 1 huvudsak regelbundna
kontroller av barnet mellan
deras besok pa regionkliniken.
Innehéllet 1 dessa definieras av
regionansvariga och varierar
med olika tillstind och det for-
troende som overlimnas. Detta
fungerar oftast helt tillfredsstil-
lande, frinsett att journalkopior
frdn universitetsklinikerna inte

sillan kommer med viss fordréjning. Detta leder stun-
dom till osikerhet om forindringar av medicinering,
provtagningsintervall eller utredningar har skett vid det
senaste besoket. Ett telefonsamtal brukar dock 16sa det
problemet.

Jan-Inge Henter, éverlikare, avd for pediatrisk
hematologi och onkologi, Kvinnors och barns hiilsa,
Karolinska Institutet:
-Vi har ett sirskilt intresse
fér  histiocytossjukdomar;
Langerhans cellhistiocytos
(LCH) och hemofagocyterande
lymfohistiocytos (HLH). HLH
ir en ofta livshotande sjukdom
om den inte behandlas raskt
och adekvat, medan LCH har
mycket hog o6verlevnad men
barnen kan fi sena sjukdoms-
komplikationer. Vi har en hogt
stilld ambition att utveckla nya metoder for diagnos
och terapi for att kunna férbittra 6verlevnad och minska
allvarliga komplikationer fér dessa drabbade barn.
For detta dndamél har vi byggt forskningsteam, med
béde kliniskt och prekliniskt verksamma forskare. For
att forildrar ska kunna mota andra med liknande
erfarenheter har vi ordnat nationella forildraméten for
LCH och HLH.

Urban Tirén, verksamhetschef, Barn- och
Ungdomskliniken, Ostersunds Sjukhus:
-Forutsittningen dr att alla
barn och ungdomar 1 landet ska
ha tillgang till samma goda vard.
Samtidigt ska barn och ungdo-
mar med sillsynta diagnoser och
deras forildrar inte behéva resa
mer dn nédvindigt for utrednin-
gar och behandlingar. Detta gor
att vi sjilva pa linssjukhuset
miste ha en bred kunskapsbas,
ett brett kontaktnit och kommu-
nikation med de specialister
som har den storsta kunskapen inom varje omrdde. Den
hogspecialiserade vard som krivs vid universitetssjukhus
ska givetvis ges dir. I 6vrigt ska uppféljning kunna ske pa
hemortssjukhuset. Till vir hjilp har vi bl a konsulter pa
besok, t.ex. genetiker och barnkirurger. Utbyggnaden av
telemedicin med videokonferenser underlittar 1 hog grad
kommunikationen och anvinds i 6kande grad.

Martin Jigervall, barnlikare, Barn- och
Ungdomskliniken, Viixjo:
~Jag dr barnlikare och habili-
teringslikare 1 ett mindre “gles-
bygdslin” och “hjidrndysfunk-
tion”. Eftersom médnga av barn-
en med sillsynta sjukdomar har
utvecklingsstorning eller andra
symtom pa hjirn-“dysfunktion”
triffar jag manga av dessa barn.
Till min hjilp har jag en vil-
fungerande habiliteringsorgan-
isation som har ett vilutbyggt
samarbete med sdvil barn- och ungdomskliniken som BUP.
Utbyggnad av regionala och/eller centrala kunskaps-
centra dr bra och viktig, men det mesta av varden,
uppf6ljningen och habiliteringen méste dven 1
fortsittningen ske inom linet, eftersom vi har ganska
langt till regional enhet. Dock dr vi beroende av den
service och stod som olika kunskapscentra kan ge.

Rittelse: BL nr 1/2013, sid 13. Bildtexten saknades: Illustration: Carin Carlsson
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Redaktor: Lina Schollin Ask
NY ARTIKELSERIE: BARNET OCH BOKEN

Det finns en nyckel till en ytterligare dimension 1 tillvaron via bécker och ldsning. Det idr viktigt pa sd manga sitt med lisning
for, med och av barn och det dr en utmaning att lyckas fi barn att hitta den dir nyckeln till béckernas virld, att vicka nyfiken-
het och lust till litteraturen redan tidigt i livet. Det finns en nyligen utford Statlig Offentlig Utredning SOU 2012:65 “Lidsandets
kultur-slutbetinkande av litteraturutredningen” som visar pd att lisning bland barn minskat de sista tio aren. Detta under-
stryker vikten av dmnet. Hir startar en ny tema-serie Barnet och Boken. Det kommer att handla om just det, barn och bocker,
barn och ldsning frén olika perspektiv.

Sent i november - mote med Emma Adbage,
ett samtal om blyghet, lisning och livet som
barnboksforfattare

Emma Adbage ir illustrator och barnboksforfattare och har gjort Lenibickerna, Sven sticker, har illustrerat till
Lennart Hellsings texter och Kamratposten bland annat. Hon har ett stort behov av tystnaden och histar och har
nyligen fyllt ett tomrum i barnlitteraturen i Sverige dir det tysta, mojligen blyga barnet fir sin uppriittelse i en kapi-
telbok for ligstadiealdern.

och fir numer tacka nej till uppdrag for att tiden inte
ricker till, en ynnest att ha nitt dit enligt henne sjilv.

Jag fragar henne vad som ir det bista med yrket?
—Det ir sd himla roligt! svarar hon utan nigon som helst
foregiende tankepaus.

-Tink att man har en sidan makt att i beritta det man
vill och att ocksa 1 biista fall inspirera barn till att kanske
teckna eller lisa dinnu mer.

Hur ser du pa barn och lisande?

—Det ska vara roligt att lisa och ocksd lustfyllt! Som vuxen
dr det bra att vara uppmuntrande men inte styrande- det
spelar inte sd stor roll vad barnen liser utan det dr mer

viktigt att de ldser.
Fotograf Richard Gustafsson

Hur kom det sig att du blev barnboksforfattare?

Det ir inte svart att gbra en intervju med Emma Adbage. Det
dr som att méta en god vin trots att vi aldrig har triiffats tidig-
are. Vi ses pd barnbokhandeln Bokslukaren 1 Stockholm och
vi dter “Harry Potters scones” 1 bokhandelns kafé och pratar
om bocker for barn, om barn och lisande och om hur det ir
att arbeta som barnboksforfattare.

Emma béde illustrerar och skriver. Hon har manga
bécker bakom sig och manga pigiende projekt pd gang
och alldeles sikert méinga bocker framfér sig. Hon dr 30 &r

Jag och min tvillingsyster Lisen (ocksa barnboksforfattare)
har alltid tecknat. Det var ett sjilvklart val. Min debutbok
“Mimsan och Mormorn”(2001, divarande forlag Eriksson
& Lindgren) baserades pé nigot jag skrev och ritade som
15-dring. Efter gymnasiet gick jag tvadrig tecknarskola 1
Hofors.

Nyligen gavs en kapitelbok “Jag dr jag” ut av Emma dir
hon for forsta gangen arbetade mer med texten dn med
bilden. Vi pratar mycket om den boken. Den dr for
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Emma en slags sjilvbiografi och handlar om en 8-drig
flicka som dr stimplad som blyg. Det dr ett viktigt
omrade f6r Emma och ett tomrum 1 barnlitteraturen som
behovde fyllas.

—Alla ska fd vara som de dr och det dr litt idag att de som
tar for sig mest ocksa fir mest utrymme 1 tillvaron och att
det blir en norm att vara sd. Det dr okej att vara blyg.

For Emma var det viktigt att skriva den hir boken och
responsen har varit enorm.

—Jag har fatt minga tacksamma igenkidnnande brev 6ver
min skildring av ett blygt barn och att det inte behéver
vara en negativ egenskap. Nir jag liste vissa brev rann
tararna utmed kinderna.

—Jag skapade ett forum for de som dr tysta och visade att
dven de personerna har jittemycket att ge.

Vi pratar ocksé en del om Leni. Hon idr omkring fyra dr
och dr varken sirskilt blyg eller tyst.

Det finns tre Lenibocker illustrerade och skrivna av
Emma och hon kinner sig inte helt klar med Leni dnnu.
Leni bor med sin pappa. I férsta Leniboken blir hon kallad

22 Barnlikaren Nr.2/13

for sockerhyirta och blir daltad med av nigra tanter pa ett
kafé - da vill hon direkt vara mycket stérre och kdmpar
med det. I den andra boken finns lillebror Sigge med och
dé vill Leni vara en bebis. I den tredje boken kimpar Leni
med att dela med sig av vinnen Olle, att leka tre.

Bilderna dr firgrika, monsterrika med ett eget formsprik
och som héglisande vuxen dr det absolut en lustfylld
lisupplevelse som nog girna smittar av sig.

Jag undrar hur en barnbok blir till? Fran idé till firdig
bok?

Emma berittar att det ofta borjar med en kinsla, ett dmne
hon vill ta upp. Sjilva manusskrivandet gir fort, bara
nigon eller nigra dagar. Sedan bérjar illustrerandet.
Emma beskriver tecknarprocessen som att regissera sin

egen bok framat, lite som att regissera en film.
-Det ska vara ett bra blidderflode! forklarar hon.

Ofta har Emma flera projekt pa ging samtidigt- dels egna
bocker men idven andra uppdrag som att illustrera &t
andra. Till viren kommer t ex en ny pekboksserie om Lilla
kroppen ut.

Min sista fraga till Emma innan vi gar ut 1 kvéllen och siger

hejda till varandra lyder:

Vilket ir ditt dromprojekt?
—Kanske att skriva fler kapitelbocker, jobba mer med text.
Sa funderar hon en stund till och fortsitter:
—Fast egentligen dr jag mitt uppe 1 mitt dromprojekt hela
tiden.

Lina Schollin Ask, ST-likare barnmedicin Sachsska,

kulturredaktor, for Barnlikaren



Orebro Barnkokbok - kokbok av barnlikare

En intervju med barnlikaren, kocken och bokforliggaren

FJonas Ludvigsson

Varfor gav ni ut en kokbok?
=Vi brukar gora en del roliga
grejor thop pa barnkliniken 1
Orebro. P4 likarsidan har vi
vid ett tillfille drejat keramik-
skalar och 1 vras hade vi en
fest med tema Grekland efter-
som flera av de yngre likarna
kommer frin Grekland, plus
att vi flera ginger gjort var
egen adventskalender (med
luckor). Nu var vi ndgra
stycken som ville gora en gemensam kokbok.

Vad finns det for recept i kokboken?

-0j, det dr en vildig blandning. Allt fran Getostfyllda
laxfiléer med sparrissallad till Blabirsglass med karde-
mumma och whisky, samt ddelostsds och den brasilianska
grytan Feijoada. Sammanlagt har vi fitt in 51 recept. Det
ir recept av och med personalen, och egentligen inte

ndgon “kokbok for barn”.

Har du sjilv smakat nigot recept?

—Jag har med gjilv ett kinesiskt recept som jag fann i en
bok jag fitt av ett par vinner. Jag gjorde det kvillen innan
jag skulle triffa en kinesisk doktorand som jag dr mentor
for. Utover denna “kyckling 1 sparvbon” [bara bildligt,

Skriv till:
Barnlikaren Debatt

matritten innehaller inga sparvbon] sd har jag testat
“Sunes matiga jaktbulle” (du grillar en skiva falukorv, lig-
ger pd en kanelbulle, ringlar ketchup och senap ovanpa.
Voila, bide huvudritt och efterritt pd samma gang!), samt
min kompis Andreas Ohlins fiskburgare. Smaskigt och
nyttigt!

Vad kostar boken?
—Jag har satt priset till strax under tre kronor per recept,
d v s 150 kr. Det ger ett litet 6verskott, som kommer att ga
till Likare utan grinser.

Den finns tyvirr inte 1 handeln men om ndgon ir extremt
sugen pd ett exemplar sd kan man hora av sig till mig, dd kan
Jjag formedla kontakten med det brittiska forlag som tryckte
upp boken och s far man kopa enskilda exemplar av dem.

Har ni planer pa att ge ut fler bocker?

—Jag skulle tycka att det vore kul med en singbok, eller en
bok om saker man samlar. Sjilv samlade jag pa tindsticks-
askar nir jag var liten.

Jag hoppas ocksa ritt mycket pa ett “icke-bok-projekt”.
Jag har tagit kontakt med projektledare inom landstingets
fastigheter for att se om inte vi 1 sjukhuspersonalen skulle
kunna fa bidra till en sé kallad tidskapsel nidr man bygger ett
nytt hus for likarutbildningen i Orebro.

Fotnot: Mer om tidskapslar: googla pa “tidskapsel wikipedia™

Barnlikarens debattsida ér till for dig som vill uttrycka dina asikter; info@barnlakaren.se.

Lingd: max 500 ord, 5 referenser.

Kallelse

Vilkommen till BLF:s drsméte 24 april 15.30-17.00 i Karlstad (under barnveckan). Dagordning meddelas sena-

re. Forslag pa imnen kan ges till Estelle Naumburg (estelle.naumburg@jll.se).
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BARN DOM

Elva ungdomar som har drabbats av barncancer skildrade sin verklighet

Fotografiska (26 oktober — 25 november 2012)

Foto: Anna-Sara Stivmark

Om utstillningen BARN DOM, Fotografiska Museet,
Stockholm

Nir ett barn drabbas av cancer stills hela virlden pé dnda.
Livet blir aldrig som forut. Med utstillningen BARN
DOM vill Barncancerfonden 6ka forstdelsen for barncan-
cer och visa hur sjukdomen pa olika sitt limnar spér.
Utstillningen bestar av fotografier tagna av elva ungdomar
som har, eller har haft, cancer. Den ir ett samarbete mellan
Barncancerfonden och Fotografiska. Under dret har ung-
domarna utbildats i fotografi av. Emma Svensson, lirare
vid Fotografiska Akademin, samt fotograf Paul Hansen
och entreprendren och tidigare modellen Emma Wiklund.
Barncancerfonden bildades dr 1982. Utstillningen ir ett
av flera sitt att uppmirksamma 30 dr av framgéngsrik forsk-
ning. Nir Barncancerfonden bildades dr 1982 dog de
flesta barn som insjuknade 1 barncancer. Efter trettio drs
arbete for att fler ska overleva klarar sig i dag fler dn tre av
fyra barn. Med givor fran privatpersoner och foretag
finansierar Barncancerfonden cirka 90 procent av all barn-
cancerforskning 1 Sverige. Barncancerfondens vision dr att
utrota barncancer. Barnlikaren presenterar stolt framover
bilder och texter fran utstillningen BARN DOM. Vi vill
tacka samtliga elva fotografer for att vi far lov att publicera
deras bilder och texter 1 detta och kommande nummer.
Forst ut dr Zue Reeves Groon och Anna-Sara Stivmark.
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Foto: Zoe Reeves Groon

Anna-Sara Stivmark

Alder: 19 ér. Bor: I Linkoping.
Gor: Jobbar med att Gverleva
och gir pd en konstlinje tvd
veckor 1 mdnaden. Diagnos:
Hjirntumor, medulloblastom,
vid 17 &rs 8lder, dterfall 19 &r
gammal.

“For mig symboliserar bilderna
kinslan av att vara en shugga
av mitt forna jag, instingd och samtidigt utestingd. Dir
Jinns ocksa kéinslan av att det inte lingre dr jag som
bestimmer dver mig sjilv, det dr alltid en kompromaiss och



en konflikt mellan min vilja, cellgifternas vilja och can-
cerns vilja. Men matt ¢ allt detta, som tll synes bara ér
svartvitt, hdller jag hoppet och ser framtiden.

Cancern har varit motsatsen, som brutalt har springt sin
vdg, klwit, trampat och sondrat. Ett kaos som gor att jag i
dag inte tar lwvet for givet. Jag uppskattar mellanrummet,
vardagen och framfor allt uppskattar jag mag sjilv. Men
manga med mag har fatt betala ett higt pris for den insikten.

Fag tackar inte cancern for de insikter jag har fatt, jag
tar bara vara pd dem.”

Zoe Reeves Groon

Alder: 16 ar. Bor: I Tyreso,
utanfor Stockholm. Gor: Gér
forsta dret pa gymnasiet, inrikt-
ning fotografi. Diagnos: Wilms
tumor, vid fyra drs alder.

“Jag tinkte inte si mycket pa
att mina bilder skulle stillas ut
ndr jag tog dem, utan forsokte

vara spontan. Min bror Alex har haft samma cancersjuk-
dom som jag. I dag dr han ocksd frisk. Alex sjilv, och hoppet
han gor pa bilden, dr for mig en stark symbol for hopp. Fag
valde ocksd att fotografera en liten pojke, vars pappa har
haft samma cancersjukdom som jag. Den lilla pojken en
symbol for livet. Pa en bild fick han std ensam bland stena-
rna pd en strand. Den bilden forestiller mod for mig. Han
har modet att vaga sta dir alldeles ensam.Jag var sd liten
ndr jag var sjuk sd jag minns inte sa mycket av sjukdomen
och behandlingarna. Men jag minns all jag inte kunde
gora allt som mina dagiskompisar kunde gira. Och jag
manns ocksd att folk ofta fragade varfor jag inte hade ndgot
har. Jag kunde néstan ingenting om fotografering innan
kursen och nu dr jag med i en utstillning. Hur manga kan
drligt siga att de redan vid 16 drs dlder har stallt ut pa ett
stort fotomuseum? Det ér coolt!”
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OBS! Under kalendariet 1 tidningen Barnlikaren publiceras enbart kalendariepunkter som registrerats pa BLF:s hemsida.

Registrera ddrfor din kurs/fortbildning pa www.blf.net.
2013

APRIL

15-18 Komplementsystemet - biologisk funktion och
klinisk diagnostik, Institutionen for Laboratoriemedicin,
Lund.

Info: www.njur.se

18-19/4 Véirméte 1 perinatologi 2013,
Norrkoping
Info: www.perinatologidagarna2013.se

22-26/4 Barnveckan i Karlstad

Info: www.blf.net

23/4 Stiftelsen Acta Paediatrica. Arsméte (Barnveckan,
se kallelse 1 detta nummer)

24/4 BLF:s arsmote (Barnveckan)

MAJ

4/5-7/5 The Pediatric Academic Societies (PAS) Annual
Meeting, Washington
Info: http://www.pas-meeting.org/2013DC/default.asp

28/5-1/6 European Society for Paediatric Diseases
(ESPID)

Info: www.espid.org

JUNI

4-8 European Society of Magnetic Resonance in
Neuropediatrics (ESMRN) anordnar congress:
“Ultrasound meets Magnetic Resonance”

Info: www.esmrn.com

11-13/6 IAAH 10th World Congress, Istanbul
Info: www.IAAH2013.0rg

17-20/6 International Symposium on Pediatric Pain,
Stockholm
Info: www.ispp2013.org

19-22/6 Welcome to the WAPM (World Association of
Perinatal Medicine) 2013 Congress in Moscow
(Deadline for abstract submission is the 28th of February
2013)

www.wapm.info

AUGUST

24-29/8 International Congress of Pediatrics, Melbourne,
Australia
Info: http://www2.kenes.com

DECEMBER

5-6/12 Medicinska Riksstimman, Stockholm Waterfront.
Sveriges storsta tvirvetenskapliga méte for hilso- och
sjukvirdens utveckling.

Nasta nummer...

Nista nummer har temat Pediatrikens historia och utkommer den 30
maj. Det kommer dock att finnas tillgingligt pa Barnlikarens hemsida

www.barnlakaren.se tidigare.

Varmt viilkomna att medverka i tidningen. Glom inte att skicka med ett
hogupplost portrittfoto av er sjilva och att skriva under med namn, titel
och arbetsplats och e-mail (Anders Andersson, barnlikare, barnkliniken,

Malmé lasarett, anders.andersson@hotmail.com). Max 5 referenser/

artikel.

Tipsa girna om nyheter: info@barnlakaren.se
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