Sommarligret psd Tiorn

Sommarliger pa Tjorn den 18-22 juli
2005

Jag blev ombedd att skriva nagra rader om
vér vecka tillsammans pa Billstromska
Folkhogskolan péd Tjorn. Vet inte riktigt
hur och var jag ska borja for det finns sé
mycket kul att berdtta om fran veckan.
Veronica Hiibinette hade under l4ng tid
arbetat enormt hart for att fa till
sommarldgret med att skaffa sponsorer,
foreldsare, barnvakter och skicka ut
inbjudan till s& manga som mojligt. Nu
samlades 15 familjer dér alla har ett eller
flera barn med en MPS-sjukdom. 13 st av
barnen var med och de hade i sin tur med
sig syskon och forildrar. Det gladde oss
mycket att dven f4 mdjlighet att triffa flera
norska familjer som gjorde att lagret blev
lite av en nordisk traff. 6 st norska barn
med familjer kom. De sjukdomar som var
representerade var: 7 st MPS I (Hurler), 1
st MPS I (Hurler Scheie), 5 st MPS 11
(Hunter), 1 st MPS VI (Maroteaux Lamy)
och fordldrarna till tva barn med MPS III
(Sanfilippo A).

Vi triffades den 18-22 juli. De flesta
anldnde redan pa sondagskvillen for att
hinna installera sig lite innan veckan drog
igdng. Alla som kom pé sondagen var
inbjudna till Veronica och Rasmus pa
grillkvall. Vilken hérlig start pa traffen.
Redan da fick vi ldra kdnna varandra lite.

Det som med en géng slog mig och som
verkligen genomsyrade hela veckan var
den fantastiska kansla av véanskap,
gemenskap, vilja och kraft som alla MPS
barn och tillhérande familjer har. En
omsesidig kénsla av vetskap, forstdelse och
omtanke finns ddr med foljden att man
kénner sig s& hemma och vilkommen utan
att man inte ens behover séga nagot. Man
behover inte liksom forklara allt det som vi
annars 1 vardagen maste beritta och
forklara for alla runt omkring oss.

Veckan borjade med att vi pa mandagen
bekantade oss med varandra och barnen
blev indelade i inplanerade grupper med
tillhdrande barnpassare sd att det skulle bli
lattare att hitta pa roliga saker for rétt
aldersgrupp. Barnpassarna var vinner och
bekanta till Veronica som hade varit snélla
nog att stilla upp mitt under semestern.
Underbara barnpassare allihop! Nér vi
foréldrar skulle lyssna pa foredrag eller
sitta 1 moten skulle barnen med deras
grupper och barnpassare leka och hitta pa
roliga saker. Halva dagen skulle barn och
fordldrar vara pa olika héll och halva dagen
skulle vi gora ndgot tillsammans allihop.
Vi gick igenom schemat for veckan och
insdg att vi skulle fa vara med om mycket
skoj och intressanta dagar.

Billstromska Folkhogskolan som
anldggning var mycket bra och trevlig. Det
fanns flera hus med olika foreldsningssalar
och de passade ju bra for oss foréldrar.

For barnen fanns en gymnastiksal dér de
kunde spela olika spel. Det fanns en stor
matsal dér vi at gemensamma luncher och
middagar samt drack kaffe. All mat och
dryck smakade mycket bra. Det fanns
boendemojligheter i flera olika
husbyggnader. Vi hade turen att fa ett helt
hus for oss sjilva vilket gjorde att alla
familjer och barn bodde 1 ett och samma
hus. Det var jattekul eftersom da blev det
latt att umgds dven pa kvillarna utan att
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behdva ldmna sovande barn sjilva. Maéndagseftermiddagen bjod pé strdlande
Forresten var flera av barnen med dven véder sa alla packade véskorna och ékte till
under de sena kvillarnas aktiviteter. en underbar badstrand en bit frdn

Folkhogskolan som hette Laka strand.
Harligt att fa svalka sig 1 det varma och
salta vistkustvattnet.

Tonéringarna fick samtidigt prova pa att
paddla kajak hemma hos Lasse pad Mjorn

Medan alla barn var ute och lekte i sina
grupper blev vi forédldrar fullmatade med
information fran Dr. Gunilla Malm,

Mandagen rivstartade med foreldsning av Karolinska universitetssjukhuset samt
Lasse Gustafsson. Lasse arbetade som lakemedelsforetagen TKT och Genzyme
brandman nir han i borjan av 80-talet pa tisdagsformiddagen.

rdkade ut for en mycket otdck olycka och
brande sig svart. Han skulle prata om
Livshantering. Jag vet att jag kan skriva att
alla verkligen blev otroligt berdrda av hans
tva foreldsningar. Att hora hur han i sin
situation forsokte orka med livet och
kdmpandet att ta sig ett litet steg framat for
varje dag var otroligt starkt. Foreldsningen
bygger pé olika beréttelser fran olyckan
och hur han upplevde hela sitt liv under .
och efter sjélva ldkningsprocessen bdde s S
fysiskt och psykiskt. Lasse &r en fantastisk Forst fick alla familjer berétta om sina
minniska och han far sina ahdrare att
verkligen tdnka till p4 vad man varit med
om sjdlv, var man befinner sig idag och
vad man kanske kan gora at situationen
idag. Vi fick en fraga, vad ir kérlek? Kring
den fragan kretsar mycket av hans
foreldsning. Vi skrattade manga ganger
men jag tror ocksa nagon fillde en tar
ndgon gang under foreldsningen.

R, T - R S e
respektive barn, vilken MPS-sjukdom de
har och hur de mér idag. Intressant for alla
att hora hur de olika barnen mar, vilken
behandling de har fatt, vilken behandling
de fér just nu och hur framtiden ser ut.
Familjerna far storre mojlighet att jimfora
med varandra och samtidigt ta hjélp av
varandra. Nagra ar
benmérgstransplanterade, ndgra gér pa
enzymbehandling, ndgra véntar pa att fa
enzymbehandling och négra lever just nu
bara livet som det &r.

P& onsdag formiddag fortsatte
foreldsningen och jag dr dvertygad om att
vi allihop hade velat hora dnnu mer och att
han gdrna hade fétt fortsatta ytterligare en
dag. Kanske féar vi mojlighet att bjuda in
Lasse igen pd nésta sommartraff med
MPS-foreningen, det vore toppen att fa
bygga vidare pé de resonemang vi hade
tillsammans.
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Gunilla beréttade lite om vad som gjorts
den senaste tiden, vilka ev. nyheter som
finns och lite om vad som kan ténkas
hinda i framtiden. Hon hade varit pa en del
storre konferenser/moten med andra lékare
frén virlden med kunskaper om MPS-
sjukdomarna. Sedan fick alla mojlighet att
prata med Gunilla separat vilket dr
uppskattat i en mer avslappnad milj6é dn
den som é&r pa sjukhusen.

Det stora som hinder just nu dr de olika
enzymbehandlingarna f6r MPS I (Hurler)
och MPS II (Hunter). De tva
lakemedelsforetagen TKT och Genzyme ér
de foretag som tagit fram de olika
enzymbehandlingarna och gett
instruktioner hur de olika behandlingarna
ska goras. Anita Nystrom fran Genzyme
berittade lite om foretaget och om hur
manga barn som idag far enzymbehanling
och vilka resultat det ger. Vad som de
forskar pa och vad de vill i framtiden.
Ungefar samma uppldgg hade Peter
Christianssen fran TKT. Vill man veta mer
om TKT och Genzyme, ga in pa var
hemsida: www.mpsforeningen.fub.se eller
pd TKT:www.hunterpatients.com eller pa
Genzyme: www.genzyme.com.

Béde TKT och Genzyme var med och
sponsrade virt sommarldger pa Tjorn och
det tackar vi for!

Pa eftermiddagen var det meningen att vi
skulle pa Sélsafari. Nu blev det ganska
daligt vider med regn och halv storm sa vi
stannade inomskérs och puttrade ivég till
en mysig fiskeby och fikade ombord pa var
bat Mary Josefina. Alla upplevde bétresan
som ett litet spAnnande dventyr pga vadret
sd dven om vi inte fick se ndgra sélar s
hade vi trevligt.

Kvillarna med gemensamma middagar var
jattetrevliga. D4 fanns det tid for lite mer
privat stunder och mdjlighet till att ldra
kénna varandra béttre. Byta erfarenheter,
stélla fragor till varandra och bara hjilpas
at med olika problemstéllningar. Nér alla
lite yngre barn sedan somnat fanns det lite
extra tid for oss foréldrar att prata, slappna
av och ha kul. Lite ”vuxenfest” och det
behover vi ocksa.

Pa torsdagen hade vi svenskar ett eget
separat mote och vi bildade, eller
ateruppstartade, Svenska MPS foreningen.
Vi valde styrelse och gick igenom samt
fastslog stadgar for foreningen. (Se gérna
mer om styrelsen pa var hemsida). Vi satte
upp mal med foreningen och syfte. Den
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forsta viktiga uppgiften for foreningen ar
att vi ska forsoka bli s manga medlemmar
som mdgjligt och sprida information om
foreningen och om MPS i stort.

Det kénns fantastiskt bra att vi har
organiserat oss och blivit en fungerande
forening igen. Vi hoppas och tror att alla
MPS familjer kan fa ut mycket av
foreningen. Tillsammans blir vi starkare!
Hor gérna av er till foreningen med fragor,
funderingar eller nya idéer. Alla kontakter
ar vilkomna Som lite avslutning pé
veckan dkte nagra familjer till Liseberg pa
eftermiddagen och kvillen. Dér dktes
karuseller, spelades pa chokladhjul,
spelmaskiner, dts gott och hade det allmént
mysigtPa fredag formiddag var det d& dags
for oss alla att ta farvil efter en fantastiskt

bra vecka.

Barnen hade sjorovarkalas med skattjakt pd
avslutningsdagen. Som synes sé bestod
skatten av godis

Och som avslutning sé sjong alla barnen
sjorovarfabbe sangen for oss vuxna som de
Ovat pa under dagen, tyvérr si hade vi en
incident nér en flicka ramlade ner fran
scenen, lyckligtvis sa gick det bra utan
négra allvarliga skador men alla blev lite
chockade

Jag hoppas vi snart ses igen pa ett nytt
sommarldger eller pd nagot annat mote
eller traff.

Varma hélsningar fran Familjen Knies —
Caroline, Leif, Lucas och Ludvig.




