Epidermolysis bullosa (eb)
- das Krankheitsbild.
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Die Bitte, zZU sehen.
T i N

Mami, <
warum hab’
ich keine
feste Haut ?
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Was ist Epidermolysis bullosa (eb)?

e genetisch bedingte
Hautkrankheit
e Verankerung zwischen

Hautschichten unzu-
reichend ausgebildet

e dadurch laichte
Blasenbildung

« haufige Wunden mit

Narbenbildung
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Was ist Epidermolysis bullosa (eb)?

e nicht ansteckend

* beeintrachtigt nicht
den Intellekt
e fuhrt zu mehr oder

weniger schweren
Behinderungen

« kann zu frihzeitigem
Tod fuhren
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Was bedeutet Epidermolysis bullosa (eb)?

« Blasen und Wunden
am ganzen Korper
(inkl. Augen, Mund,
Speiserdhre etc.)

« dauernde Wundver-
sorgung

e en Leben mit erheb-
lichen Behinderungen

(Unterernahrung,
Verwachsungen etc.). -+«
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Wen betrifft Epidermolysis bullosa (eb)?

Menschen aller Alters-
stufen

Personen, die das
"defekte" Gen vererbt
bekommen haben

rund 500 Personen In
Osterreich, 30.000 in
Europa

viele Kinder
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Was kann man gegen
Epidermolysis bullosa (EB) tun?

o derzeit gibt eskene
Heilung !
* Behandlung be-

schrankt sich auf die
Wundversorgung

e Gentechnologieist die
einzige Hoffnung far
eine echte Heilung
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Was soll man gegen
Epidermolysis bullosa (eb) tun ?

» Hilfe zur Selbsthilfe
fUr Betroffene, d.h.
Unterstttzung durch
die Selbsthilfegruppe
debra-austria

e eb-haus an den
L andeskliniken
Salzburg

e FOrderung der medizi-
nischen Forschung

© debra-austria 8 debra-austria



Wer ist debra-austria?

o Selbsthilfegruppe fur
Betroffene

e Zlde
— Informations- und

Erfahrungsaustausch

— Verbesserung der Lebens
gualitét von Betroffenen

— Offentlichkeitsarbeit
— Errichtung des eb-hauses

e gegrundet 1995
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Was braucht debra-austria ?

e lhrefinanzielle Unter-
stitzung flr das
eb-haus
mit

— kompetenter medizinischer
Betreuung

— Forschung zur Entwicklung
einer Hellungsmethode

— Ausbildung fur Arzte,
Therapeuten und Wissen-
schafter
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Die Bitte, zu helfen.

Kontakt: den:
+43 (0)1 - 876 40 30 Spenden: ot
www.schmetterlingskinder .at PSK 90.000.096 Q@”" @
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