Traumen wir gemeinsam
fiir die Schmetterlingskinder!

2019 hélt bestimmt aufregende
Abenteuer fiir ,,Schmetterlings-
kinder wie Sarah, Emma und
David bereit — aber auch neue
Herausforderungen, die ihren
schwierigen Alltag zusitzlich
belasten. Hier ist Ihre Hilfe
notwendig: Mit Ihrer Spende
werden 2019 nicht nur kleine
Triume der ,,Schmetterlings-
kinder* wahr. Auch ihr grofiter ©
Traum — Heilung von EB — riickt wieder ein Stiick niher!
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Bitte helfen Sie jetzt mit Threr Spende — damit die , Schmetterlings-
kinder* ihrem Alltag auch 2019 tapfer begegnen kinnen!
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Lassen Sie uns am Anfang dieses noch so jungen
Jahres gemeinsam triumen. Damit alles, was sich die
,Schmetterlingskinder* so sehr wiinschen, Wirklichkeit wird.
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Sarah* muss wegen starker Schmerzen
oft zu Hause bleiben — auch von der
Schule. Emma* weif3, wie es ist, wenn
Wunden unaufhérlich jucken und ein-
fach nicht heilen. Und David* ist ganz
traurig dariiber, dass er bei vielen Aben-
teuern seiner Freunde nicht dabei sein
kann.

Sarah, Emma und David sind
,Schmetterlingskinder*. Obwohl sie
alle noch so Kklein sind, wissen sie
genau, was es bedeutet, jeden Tag mit
Schmerzen aufzuwachen und mit
Schmerzen zu Bett zu gehen.

Seit iiber 20 Jahren sind wir fiir ,,Schmet-
terlingskinder wie Sarah, Emma und
David da. Auch heuer haben wir uns
wieder viel vorgenommen — und konnen
es mit Threr Hilfe schaffen. Bitte lassen

Sie 2019 mit Ihrer Spende kleine

und grofle Triume der ..Schmetter-
lingskinder“ wahr werden!
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Hilfe fiir die Schmetterlingskinder.

4% ’ Ein gutes Jahr fiir die
/ Schmetterlingskinder?

Trotz vieler Wunden ist Emma ein aufgewecktes Mid-

chen. Mit Ihrer Spende wird 2019 ein gutes Jahr fiir sie.
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Wichtige Vorhaben und gute Planung...

Damit jeder Euro fiir die ,,Schmetterlingskinder* wirksam eingesetzt wird, planen wir
unsere Projekte sehr griindlich. Arztinnen, Krankenschwestern und Forscher im EB-Haus
haben ihre Vorhaben 2019 daher genau unter die Lupe genommen und gewissenhaft vor-
bereitet. All unsere Projekte verfolgen ein Ziel: Sie machen das Leben der , Schmetterlings-
kinder* leichter, geben den kleinen Helden neue Kraft fiir ihren schwierigen Alltag und
Hoffnung auf ein Leben ohne Blasen, Wunden und Schmerzen. Das sind unsere wichtigsten

Vorhaben fiir heuer:

&
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Projektblatt 1/2019

Klinische Studien fiir neue Therapieansitze

Ziele:

* Wirksamkeit, Vertraglichkeit und Sicherheit
neuer Therapieansatze fir EB feststellen

® Zugang zu innovativen Behandlungs-
maglichkeiten schaffen

® medizinischen Fortschritt gewahrleisten

Koordination:
® Assoc. Prof. Dr. Martin Laimer
® Dr. Christine Prodinger

geprdft und genehmigt
(vorbehaltlich Finanzierung):

4

Projektblatt 2/2019
Unterstiitzung fiir betroffene Eltern

Ziele:

e Seminare mit Hilfestellungen fir das
tagliche Leben mit EB

e Schulungen im Umgang mit medizinischen
Materialen und Hilfsmitteln fir den Alltag

 Erfahrungsaustausch unter Betroffenen

Koordination:
o Dr. Gabriela Pohla-Gubo
e Dr. Anja Diem

/4
gepriift und genehmigt ﬂ / %
(vorbehaltlich Finanzierung): .

Projektblatt 3/2019

Linderung von Folge- und Begleiterscheinungen
Ziele:
. Behandlungsmdglichkeiten bei Finger-
und Zghenverwachsungen verbessern
. ohrqnlschen Juckreiz lindern
® Erndhrungs- und Verdauungsprobleme

aufgrund von Blasen an Schleimhauten
bekédmpfen

Koordination:
¢ Dr. Anja Diem
* Dr. Katharina Ude-Schoder

geprUft und genehmigt
(vorbehaltlich Finanzierung):
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Hilfe fiir die Schmetterlingskinder.
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Projektblatt 4/2019
Psychologische Hilfe

Ziele:
¢ Unterstiitzung bei Dauerbelastung

und Burn-out

« regelmaBige, psychologische Betreuung
im EB-Haus

e punktuelle psychologische Beratung
am Wohnort

Koordination:
e Dr. Anja Diem .
 Mag. Gabriele GoBnitzer-Gharabaghi
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gepruft und genehmigt
(vorbehaltlich Finanzierung):

... fiir unverzichtbare Hilfe

Dariiber hinaus gibt es weiterhin viel zu tun: Die Zulassung der blasenhemmenden Diace-
rein-Creme befindet sich in der Endphase. Der lebensnotwendige Kampf gegen Hautkrebs
beschiiftigt Forscher und Arzte rund um die Uhr. Die Weiterentwicklung der , Haut-Repara-
tur* stellt nach wie vor einen groflen Forschungsschwerpunkt dar. Fiir all das brauchen

wir dringend Ihre Unterstiitzung!
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