VARLDSKONFERENSEN I MAINZ

Beriittelse om upplevelserna fran
Virldskongressen 8th International
Symposium on MPS i Mainz, juni 2004

Béde jag och min man hade flera ganger
tidigare tidnkt forsoka dka pd ndgon av de
storre kongresserna om MPS 1 virlden.
Hittills hade ndgot annat alltid dykt upp
som gjort det omojligt att dka och
dessutom tror jag inte att vi tidigare hade
varit riktigt redo att 4ka. Aven fast Lucas
precis hade opererat ryggen bestdmde vi
oss for att jag skulle dka denna gang. Efter
att flera hade berittat hur bra och viktiga
dessa vérldstridffar dr sd kinde jag mig
mycket spdnd av forvdntan infor resan.
Mojligheten att & dka dit med Dr. Gunilla
Malm och Veronica (mamma till Rasmus
med Hunter) 6kade fOrvintningarna dnnu
mer.

Vi Hurlerfamiljer har ganska god kontakt
men ingen annan av de familjerna hade
mojlighet att dka till Mainz. Nu skulle jag
antligen fa triffa fler Hurlerfamiljer fran
andra ldnder men ocksa framforallt fler
svenska familjer med MPS-sjuka barn.
Detta skulle visa sig bli mest betydelsefullt
for mig. Veronica och jag tridffades redan
pé flygplatsen 1 Frankfurt och pratade
oavbrutet pa flygbussen in till Mainz. Man
har s& oerhort mycket gemensamt och
kdmpar mot och med i princip samma
problem.

Pa fredag morgon gick vi tidigt for att
registrera oss till den stora kongressen.
Forskare, ldkare, MPS folk fran foreningar
over virlden, familjer med MPS-sjuka
barn, syskon, representanter fran olika
lakemedelsforetag, alla borjade sakta
stromma in for att delta pé olika sétt under
de kommande dagarna. Vi fick ett program
som berdttade hur alla seminarier,
symposier och workshops var uppdelade
och pa vilka tider de gick av stapeln. Det
kidndes mycket spannande att ldsa om alla
intressanta foreldsare och symposium som
man nu hade mojlighet att g pa.
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Aven fast alla symposium var uppdelade i
de som var for familjer och anhdriga till
MPS-barn och 1 de som var for fackfolk
dvs ldkare, forskare osv. sd var det dnda
fritt fram for oss att gd pa de symposium vi
ville och var intresserade av. Ibland var det
ganska invecklat och svért att forstd vissa
foreldsare och innehéllet men vi hjélptes at
att forsoka Oversitta och summera vad som
sades. Man kénde sig ganska “fullmatad”
med information pa kvillarna.

Mojligheten att sedan direkt kunna
ventilera alla frigor med de andra svenska
och norska familjerna samt med Dr.
Gunilla Malm var helt ovérderligt. Kanske
upprordes man ibland av vissa saker som
sades pa symposium men d& fanns det
direkt ndgon man kunde prata med och
diskutera vad man hade upplevt.

Vi nordbor satt ofta och fikade eller &t
tillsammans och hann péd det sittet bade
lara kénna varandra bittre och samtidigt
prata och diskutera andra saker utanfor
sjdlva kongressen t ex Okat samarbete
mellan vara ldnder dvs. Norge och Sverige.
Tillsammans  blir  vi  starkare i
Skandinavien.

All information jag fick med mig hem fran
lakare, forskare och fran seminarierna gav
mig massor och jag kdnner att jag har fatt
en mycket djupare och bredare kunskap
om Lucas sjukdom Hurler, men dven om
de olika péverkningarna pa olika
kroppsdelar och lite storre kunskap om de
andra MPS-sjukdomarna. Att fa mdjlighet
att triffa vissa av de ldkare som man pratar
om frén andra ldnder och dessutom fa
kunna stélla fragor direkt pé plats dr ocksé
mycket vérdefullt.
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Det som dnda gav mig mest under de tre
dagarna 1 Mainz var att f& kunna umgas
med och triffa andra familjer med MPS-
barn. Vi svenskar och norrmédn umgicks 1
stort sett hela tiden. Vi gick och lyssnade
pa alla seminarier tillsammans, fikade och
at tillsammans och avslutade
kongressdagarna med att ga pa den stora
Galamiddagen.

Jag kinner mig oerhort positiv till vad jag
fick uppleva 1 Mainz. Jag och min man
kommer absolut att forsoka &ka pa nésta
kongress. Kanske vi till och med férsoker
ta med Lucas. Han far sjilv bestimma om
han wvill.

Jag rider er alla till att forsoka aka, det ger
er massor!

Halsningar / Caroline

Denna bild ar frén galamiddagen da syskonen till mps-
barnen hade cirkus-forestillning for oss. Vi var mycket
imponerade av vad de lért sig under bara tre dagar pa
cirkus-workshopen
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Lite mer om konferensen...

Till konferensen kom maénniskor frdn 29
lander och fem kontinenter.

Det kdndes mycket bra nir vi kom dit att vi
nu hade en aktiv forening for det ger oss
tilltrdde till de viktiga motena”. Som
ansvarig sd blev jag inbjuden att delta i;
”The International organizers’ meeting”
alltsd motet for MPS-foreningarnas ledare i
de olika ldnderna, och GOLD-métet, dar vi
numera dr medlemmar. Lis mer om GOLD
pé sidan 10 1 detta héfte.

Varje ar triffas de som ansvarar for
foreningarna ndgonstans 1 virlden och
stottar varandra samt tipsar varandra om
hur man kan jobba och Ildgga upp
strategier.

Vad som stod pa dagordningen detta éret
var:

-’fundraising” -pengainsamling, som ju ir
nést intill ett oként begrepp 1 Norden,
-kontakter med media,

-samt en uppdatering av hur de olika
landerna beslutat att forhélla sig till
Aldurazym, Hurler-enzymet, vilka ldnder
som betalar for att deras barn skall fa
medicinen och vilka som inte gor det!

Jag blev mycket imponerad av att hora hur
ambitiost man jobbar, och hur vidl man
lyckas i manga linder med att fi fram
pengar till forskning, och gora MPS-
sjukdomarna kdnda genom att anvinda
media. MPS-foreningarna 1 ex USA och
England, men dven sma ldnder som Nya
Zeeland, far fram otroliga summor pengar
till  forskning genom att anordna
golfturneringar, baler, joggingtivlingar,
auktioner mm. samt genom “Jeans for
Genes”, en dag per 4r da alla skall ga
klidda i jeans i skolan istdllet for
skoluniform och pa sé sitt uppméarksamma
sjukdomarna och samla in pengar.

I USA hade TV-programmet Cityakuten
sant ett avsnitt da man behandlade en
patient med mps-sjukdom, och d& hade
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foreningen satt upp posters med bilder pa
MPS-barn dagen efter TV-programmet for
att man skulle kinna igen de sdregna
dragen och  komma  ihdg  och
uppmaérksamma sjukdomen.

Nésta MPS-ledarmdte kommer att héllas 1
Norge 2005 pa Frambu.

Maénga av fOreldsningarna var mycket
intressanta, bland annat varfor det ar sa
svart att sova vara barn och hur man skall
gé till viaga for att undvika riskerna, en
foreldsning véra narkosldkare borde ha
hort. Narkosldkaren fran Manchester har
lovat att skicka ett skriftligt PM om detta
till oss, men han var ej firdig med det
annu, men forhoppningsvis kan vi ha med
det i niista nyhetsbrev. Aven en intressant
foreldsning om MPS-patienternas hjarta
skulle vi fé skickat till oss.

Manga seminarium holls av sjukgymnaster
som gick igenom olika Ovningar och
massage-tekniker, bl a  Overkropps-
stretching och andra metoder for att fa loss
slem och forhindra sjukdomar 1
luftvidgarna, och de forordade starkt
vattengymnastik. Manga MPS-barn 1
Tyskland far en maénads intensiv
sjukgymnastikbehandling pd en 6 1
Ostersjon. Likarna skriver remiss till den
hir  behandlingen @ som  innefattar
individualiserad trdning 1-2 timmar per
dag med bland annat vattengymnastik 1
varmt vatten.

Som pa de andra konferenserna sé ar anda
den storsta behdllningen alla de hérliga
manniskor man lar kdnna och umgas med.
Vi familjer fran Norge och Sverige hade
mycket trevliga dagar och kvillar
tillsammans 1 Tyskland

Nasta véarldskonferens kommer hallas i
Italien ar 2006, ev i Venedig. Denna
inbjudan kom frdn den italienska MPS-
foreningen under konferensen 1 Mainz.

Det har verkligen slagit mig i ar att vi har
formanen att fa bo i ett land med ett av
virldens framsta vélfardssamhillen, med
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exempelvis fri sjukvard for barnen och ritt
att ta ut “vard av barn”-dagar mm.
(Reflekterat over detta da jag diskuterat
med fordldrar fran andra lander 1 studien)
Men jag har dven funderat pa om detta kan
ha lett till att vi svenskar har blivit lite
passiva. Jag vet ju att de flesta av oss har
haft lite duster med forsdkringskassan for
att fa den hjdlp som &r lagstadgad, men att
gd samman och exempelvis samla in
pengar for nagot vi tror pa, dr vi kanske
inte s& vana vid. Kanske kan det bero pé att
vi invaggats 1 ndgon slags (falsk) trygghet
om att staten kommer ta hand om oss, och
vad det giller stora folkhdlsoproblem sa
g0r ju staten det. Da dr det ju till och med
samhéllsekonomiskt att investera pengar 1
forskningen och varden, men for vara
ovanliga barn lir det inte bli det. Jag tror
att vi behdver vidja till médnniskors empati
och humanitet, om man skall ldgga resurser
pd de smé, ovanliga sjukdomarna, men dé
maste vi gora dem kinda.
I andra ldnder som inte har det si vl
forspdnt som oss, verkar det vara mer
naturligt for ménniskorna att sjdlva slass
och jobba for ndgot man tror pd. Dér ar
dven fundraising ett naturligt inslag i
samhdllet. Och genom att man strategiskt
har jobbat bl a med media for att gora
sjukdomarna kinda, s& har man inte bara
sjdlva samlat in pengar, utan &dven fatt
staten 1 USA att nédstan fordubbla sina
anslag till forskningen for lysosomala
sjukdomar. Aven dessa fina virlds-
konferenser, som nu existerar, gor det pa
grund av ndgra f eldsjédlar. Det 4r mycket
inspirerande att fi& hora hur den lilla
ménniskan” faktiskt kan péverka ut-
vecklingen, d&ven om man Onskar att det
inte var upp till oss.

Veronica H.



