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Epidermolysis bullosa,

eine extrem empfindliche Haut,

genetisch bedingt.

Wir können nicht heilen,

aber helfen!

IHRE Hilfe zählt!

Wählen Sie einen für Sie angemessenen Weg ...

q Meinen einmaligen Beitrag in Höhe von ______ €
 überweise ich auf eines der umseitig genannten
 Konten der IEB.

q Ich möchte regelmäßig einen Beitrag spenden.

q Ich möchte Mitglied werden. Als Mitglied er-
 halte ich die 2x jährlich erscheinende Infor-
 mations-Zeitung, die über die Aktivitäten der
 IEB sowie über Fortschritte in der Forschung
 berichtet.

  
Meinen regelmäßigen Beitrag in Höhe von ______ €

q überweise ich auf eines der umseitig genannten
 Konten der IEB.

q können Sie vom Konto Nr.: ____________________

 Bank: _____________________ Blz: _____________

 Kontoinhaber: ________________________________

 q monatlich   q 4x   q 2x   q 1x jährlich
 per Lastschrift einziehen.

	 q Mein Beitrag soll nur für die Forschung im
  Bereich EB verwendet werden.

 Unterschrift Kontoinhaber: ___________________

q Bitte stellen Sie mir eine Spendenquittung aus
 und senden Sie diese
  q nach Eingang   q jährlich
 an untenstehende Adresse (bis 100 € genügt dem
 Finanzamt die Durchschrift der Überweisung).

Name, Adresse, Telefon:

________________________________________________

________________________________________________

________________________________________________

________________________________________________

Wenn alle schauen ...

• Bei Epidermolysis bullosa (EB) ist ein de-
 fektes Gen für die mangelnde Verankerung
 der Hautschichten verantwortlich.

• Wegen der extremen Empfindlichkeit der Haut
 brauchen Patienten mit EB eine besonders 
 behutsame und interdisziplinäre Versorgung.

• Der Alltag fordert immer wieder die Bewäl-
 tigung schwieriger Situationen, die häufig
 Ursachen für schmerzhafte Wunden sind.

• EB ist bisher leider unheilbar.

• EB ist nicht ansteckend und beeinträchtigt
 nicht die Intelligenz.

• EB ist eine tägliche Herausforderung für
 Betroffene und pflegende Angehörige. Sie
 brauchen und verdienen unsere Unterstützung.

• EB bedeutet ein Leben im Ausnahmezustand:

                           Blasen und Wunden
                            – schon bei
                             leichtem Druck.



     „Wund-

versorgung 

täglich

– das kostet

viel Zeit

und Kraft!”
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Wer wir sind
und was wir tun ...

Verein

• Unsere Interessengemeinschaft (IEB) wurde in
 1985 von einer betroffenen Ärztin, Eltern von
 Kindern mit Epidermolysis bullosa (EB) und
 einigen erwachsenen Patienten gegründet. 

• Die IEB ist im Vereinsregister Marburg einge-
 tragen und als gemeinützig anerkannt.

• Die IEB ist bundesweit aktiv und hat ca. 300
 Mitglieder.

Mitgliedschaften

• DEBRA – internationaler Dachverband der
 EB-Patientengruppen (Dystrophic Epidermolysis
 Bullosa Research Association)
 www.debra-international.org

• EURORDIS – europäische Organisation für seltene
 Erkrankungen (European Organisation for Rare
 Diseases)

• ACHSE Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

• Nationales EB-Kompetenznetzwerk

· B·A·G Selbsthilfe

· Kindernetzwerk

Bitte helfen Sie!

• Noch kann EB nicht geheilt
 werden, aber wir können den
 Betroffenen schon jetzt
 helfen.

• Senden Sie die anhängende
 Postkarte zurück, sprechen
 Sie uns an oder informieren
 Sie sich im Internet:

 www.ieb-debra.de
 www.debra-international.org
 www.netzwerk-eb.de
 www.internationalebforum.org
 www.kebib.de

Ziele und Aufgaben der IEB

• Möglichst alle Betroffenen in Deutschland zu
 erreichen.

• Erfahrungsaustausch und Kontaktpflege unter den
 Betroffenen.

• Beratung und Hilfe bei Alltagsproblemen sowie
 in medizinischen und sozialen Fragen –
 Hilfestellung bei der Suche nach Versorgungs-
 möglichkeiten.

• Sammlung und Verteilung von medizinischem
 Wissen und pflegerischen Hilfen.

• Besuche von Familien mit Neugeborenen mit
 Beratung und Hilfestellung.
 Besuche in Kliniken.

• Beratung bei der Wundversorgung und Ernährung
 sowie bei eventuellen Schwierigkeiten mit
 Krankenkassen.

• Öffentlichkeitsarbeit, um Vorurteile und
 Benachteiligungen abzubauen.

• Austausch und Mitarbeit in Arbeitsgruppen na-
 tionaler und internationaler Patientengruppen.

• Unterstützung sinnvoller Forschungsprojekte.

• Weitergabe von
 Informationen
 an Fachkreise.

Gerne stellen wir
Ihnen auch die
Kontaktadressen
der EB-Zentren und
der medizinischen
Absprechpartner
aus vielen
unterschiedlichen
Fachdisziplinen
zur Verfügung.

     „Wund-

versorgung 

täglich

– das kostet

viel Zeit

und Kraft!”

– Ausfüllen, abtrennen und in einem Fensterumschlag versenden –


