Internationales EB Forum fir
Professionelle im Gesundheitswesen
www.internationalebforum.org

Das Internationale EB (Epidermolysis Bullosa) Forum stellt ein versténdliches
Reservoir an Information beziiglich Behandlung und Pflege fiir diejenigen zur
Verfiigung, die sich auf professioneller Ebene mit EB Patienten beschiftigen.

Zweck des Forums

DEBRA International hat eine Serie von Foren fiir Professionelle, die ein spezielles
Interesse fiir Epidermolysis Bullosa haben, entwickelt, welches Mitglieder in die Lage
versetzt untereinander schnell und einfach zu kommunizieren und Informationen
auszutauschen.

Jedes Mitglied der einzelnen Foren wird Teil einer Verteiler-E-mail-Liste mit einem
zentralen Server. Dieser wird stindig aktualisiert.

Mitglieder konnen das Forum jederzeit benutzen und allgemeine Informationen, die
anderswo von Interesse sein konnten, weiterreichen, oder aber ganz spezifische
Informationen die vielleicht einem Patienten helfen konnten, erfragen. Wann immer
moglich wird ein Treffen pro Jahr fiir die Mitglieder eines Forums veranstaltet.

Wir hoffen wirklich, dass dies der Beginn einer langfristigen Zusammenarbeit ist und
wir alle gemeinsam fiir das Wohl der EB Patienten kollaborieren konnen.

Bisher entstanden folgende Foren:

* Alle Professionellen

+ Okotrophologen, Ernihrungsberater, etc.
* Sozialarbeiter/Psychologen, etc.

e Chirurgen/Anisthesisten

* Krankenschwestern/Pfleger

* Beschiftigungstherapeuten, Orthopédden, Physiotherapeuten
 Arzte/Dermatologen

* Augenirzte

e Zahnirzte

*  Wissenschaftler

* DEBRA coordinators




Wie werden Sie Mitglied?

o Offnen Sie die Webseite: www.internationalebforum.org

» Klicken Sie auf den Link ,.forums*
* Kilicken Sie auf ,,Not a member yet* (noch kein Mitglied)

e Suchen Sie das Forum dem Sie beizutreten wiinschen, fiillen Sie das
Formular aus und schicken es ab. (Hierzu unten auf die Webseite gehen,

die Namen auf der linken Seite sind von Personen, die bereits Mitglied
sind.)

Ich hoffe, dass Sie alle viel Freude an dieser Webseite haben werden und dass
Sie Informationen, die Sie fiir Thre Arbeit mit EB Patienten bendotigen,
bekommen werden. Wenn Sie Fragen haben wenden Sie sich bitte an

Heidi Ellingsen Silseth
Administrator International EB Forum
administrator @internationalebforum.org

Ubersetzung von Sabine Daby



