Haut, so empfindlich wie
ein Schmetterlingsflugel

Wir kdnnen nicht heilen, aber helfen!
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Deutschland.



Was ist Epidermolysis bullosa?

Epidermolysis bullosa ist
eine genetisch bedingte
Krankheit.
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Merkmale sind die Blasen-
@ bildung und die duRerst
fragile Haut.
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Die Blasen entstehen durch Druck,
Reibung oder werden auch ausgelost
durch Stresssituationen.

Die Haut ist empfindlich wie ein
Schmetterlingsfliigel, daher auch der
Name ,Schmetterlingskinder*.

EPIDERMOLYSIS BULLOSA

l

Epidermis (Oberaut)

Wie entstehen die Blasen?

Die menschliche Haut setzt sich aus mehreren
Schichten zusammen, die von Fasern zusammen-
gehalten werden. Der Gendefekt bei Betroffenen
bewirkt, dass die Funktion dieser Fasern beein-
trachtigt ist. Die Hautschichten sind ungenigend
verankert und trennen sich leicht voneinander.

Die Licken zwischen den Schichten fillen sich mit
proteinreicher Flussigkeit und es kommt zur Bildung
einer Blase.

Auflosung
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blasenbildend

Bei dem einen kommen Blasen, wenn die Naht der
Kleidung an der Haut reibt oder der Schuh drickt,
bei anderen reicht schon ein plétzlicher Zusammen-
stol3, eine Umarmung oder ein einfacher Hande-
druck, um Blasen an jedem Teil des Korpers entste-
hen zu lassen.



Welche Formen gibt es?
Epidermolysis bullosa (EB) unterteilt sich in drei Hauptformen:
EB simplex (einfach): Beschrankt sich auf die Epidermis und heilt ohne Narbenbildung ab.

EB junctionalis (spaltenbildend): Tritt zwischen der Oberhaut und der Lederhaut auf.
Das Gewebe heilt mit Narbenbildung ab.

EB dystrophica (degenerativ): Betrifft Haut und Schleimhaute und fiihrt zu Blasen- und Narbenbildung.

Die standige Neubildung von Blasen und offenen Lunge kdnnen ebenfalls betroffen sein. Die Krank-
Wunden verursacht nicht nur Schmerzen, sondern heit ist bis heute unheilbar. Es besteht nur die

kann zu Verwachsungen der Finger und Zehen, in Moglichkeit, die Auswirkungen zu lindern, das heif3t,
Einzelfallen sogar zu deren Verlust, fihren. die Wunden zu versorgen und Schmerzen ggf. mit
Der Mund, die Augen, die Speiserdhre, der Magen-, Medikamenten zu behandeln.

Darm- und Urogenitaltrakt, die Atemwege oder die

Interessengemeinschaft Epidermolysis Bullosa e. V. DEBRA Deutschland

Die ,IEB e. V. DEBRA Deutschland“ mochte ® Sammlung und Verteilung von medizini-
den Betroffenen und ihren Angehdorigen bei der schem Wissen und pflegerischen Hilfen
Bewaltigung ihres Alltags tatkraftig beistehen.

® Offentlichkeitsarbeit, um Vorurteile und

Aufgaben: Benachteiligungen abzubauen

® moglichst alle Betroffenen in Deutschland ® Kontaktaufnahme zu Fachkraften und
erreichen Forderung der Erforschung von EB

® Erfahrungsaustausch und Kontaktpflege ® Austausch mit internationalen Selbsthilfe-
unter den Betroffenen gruppen

® Beratung und Hilfe in medizinischen, @ Unterstiitzung sinnvoller Forschungsprojekte

psychologischen und sozialen Fragen



Das Krankheitsbild Epidermolysis bullosa zahlt zu

-
den ,seltenen Erkrankungen® und ist vielen Men- 85
schen noch unbekannt. P a
w
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Die Arbeit der Interessengemeinschaft wird durch ‘g

Spenden und Mitgliedsbeitrage finanziert.
Sie mochten spenden?

Scannen Sie einfach den QR-Code und wahlen
Sie eine der sicheren Spendenmaoglichkeiten.

Sie mochten Mitglied werden oder weitere
Informationen erhalten?

Interessengemeinschaft Epidermolysis Bullosa e. V.
DEBRA Deutschland

Schulstralle 23

35216 Biedenkopf

Telefon: 06461 9260887
Fax: 06461 9260889
E-Mail: ieb@ieb-debra.de

www.ieb-debra.de e
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Healing people

Der Druck des Flyers wurde finanziell unterstutzt von:



