eﬁ’Handbuch

DAS NEUGEBORENE MIT EPIDERMOLYSIS BULLOSA (EB)

1. Einleitung

Ein Neugeborenes, das mit EB oder Verdacht auf EB zur Welt gekommen ist,
braucht wie jedes andere Baby vor allem Geborgenheit, Sicherheit, Nahrung, Nahe
und eine anregende Umgebung. Es braucht auf Grund der Verletzbarkeit der Haut
professionelle medizinische und pflegerische Betreuung. Die erste Zeit mit einem
Neugeborenen ist immer aufregend und von Unsicherheit gepragt, das gilt in
besonderem AusmaB fur ein Kind, das mit einer Erkrankung wie EB zur Welt kommt.
Dieser Abschnitt dient dazu, diese erste Zeit mit all ihren H6hen und Tiefen etwas
zu erleichtern. Mit etwas Hilfe und Unterstlitzung werden Sie bald in der Lage sein,
gut flir dieses neugeborene Baby mit seinen besonderen Bedlrfnissen sorgen zu
kénnen.

% Das Wichtigste in Kiirze

e Geborgenheit, Sicherheit und Liebe sind auch fiir ein EB-Kind das
Wichtigste.

e Ihr Baby darf und soll beriihrt werden, die eine oder andere Blase
(,Kuschelblase") darf dabei in Kauf genommen werden.

e Falls das Tragen von Handschuhen z.B. beim Verbandwechsel
notwendig ist, sollten diese mit einer stark fettreichen Creme oder
Vaseline eingerieben werden.

e Baby zunachst besser nicht unter den Armen hochheben, sondern auf
weicher Decke in Seitenlage bringen und dann vorsichtig damit
hochheben.

e Bei der Bekleidung darauf achten, dass keine Druckstellen entstehen.

e Stillen ist auch bei EB haufig moglich.

¢ Nicht alle Babys mit EB haben Schmerzen, durch genaues Beobachten
ist eine Unterscheidung zwischen Schmerzen und anderen Ursachen
des Unbehagens moglich.

e Bei Schmerzen sollte eine Schmerzbehandlung in Begleitung eines
Arztes/einer Arztin erfolgen.

e Vorbereitungen fiir zu Hause wahrend Krankenhausaufenthalt.

e Suchen Sie sich rasch einen Kinder- oder Hausarzt Ihres Vertrauens
an Ihrem Heimatort.
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2. Allgemeines

Wenn Sie beginnen, diesen Text zu lesen, dann haben Sie wahrscheinlich bereits
eine sehr intensive Zeit mit H6hen und Tiefen hinter sich. Eine Zeit, in der Sie sich
einer fur Sie vermutlich vollig Uberraschenden und neuen Lebenssituation stellen
mussten: Bei Ihrem neugeborenen Kind (oder vielleicht auch bei dem Kind von
Verwandten oder Freunden) wurde der Verdacht einer Epidermolysis bullosa
gestellt. Wir méchten Sie dabei unterstiitzen, sich auf diese neue Lebenssituation
einzustellen.

Sollten Sie noch nicht sicher wissen, ob es sich nhun wirklich um EB handelt, oder
doch um eine andere Erkrankung, dann mdéchten wir Sie dazu ermutigen, zunachst
die Ergebnisse der medizinischen Untersuchungen abzuwarten. EB ist eine
Erkrankung mit vielen Formen und Facetten, es ist anfangs sehr schwierig, alle Uber
EB vorhandenen Informationen aufzunehmen und einzuordnen, und mdglicherweise
lesen Sie viele Informationen, die fur die EB-Form Ihres Kindes gar nicht relevant
sind. Da aber nun die Diagnose oder der Verdacht auf EB im Raum steht, wollen wir
Ihnen mit diesem Kapitel dabei helfen, diese erste Zeit der Unsicherheit gut zu
Uberstehen. Falls danach festgestellt wird, dass es tatsachlich EB ist, so gelten am
Anfang des Lebens nahezu dieselben VorsichtsmaBnahmen flir alle Formen von EB -
und falls es nicht EB ist, haben Sie damit auch nichts falsch gemacht.

Naturlich kann diese Informationsschrift niemals die Gesprache mit erfahrenen EB-
Therapeuten ersetzen, und das soll sie auch nicht. Sie soll Ihnen aber ein bisschen
Mut machen, sich mdglichst bald alle Informationen zu beschaffen, die Sie brauchen
werden, um Sicherheit im Umgang mit diesem neugeborenen Kind zu gewinnen.
Information und Aufklarung uber die Erkrankung sowie eine gute und klare
Anleitung flr die nachsten notwendigen Schritte sind aus unserer Sicht die
Grundlage dafir, dass Sie als Eltern Ihr Neugeborenes und spater Ihr
heranwachsendes Kind gut, liebevoll und sicher begleiten kénnen.

Vertrauen Sie darauf, dass Sie es - wie viele andere Eltern und Familien - gut
schaffen weden, flr dieses Kind mit seinen besonderen Bedlirfnissen da zu sein und
es liebevoll durch sein Leben zu begleiten.

Der Verdacht auf eine EB besteht dann, wenn an der Haut eines Babys gleich nach
der Geburt oder in den ersten Lebensstunden und -tagen Blasen und/oder Wunden
beobachtet werden. Es kann sein, dass nur ganz vereinzelt kleine Blaschen zu sehen
sind, aber auch, dass groBe Koérperflachen von Blaschen und Wunden bedeckt sind.
Manchmal scheint auch die Haut an einer Kdrperstelle véllig zu fehlen, vor allem im
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FuBbereich kommt das immer wieder vor. Das ist fur Eltern, flir die Hebamme und
das medizinische Personal natlrlich zunachst ein groBer Schreck, und es trifft meist
alle Beteiligten vdllig Uberraschend. Bei den normalen Voruntersuchungen wahrend
der Schwangerschaft kénnen diese Hautprobleme namlich nicht entdeckt werden,
sie treten daher im Regelfall unerwartet auf.

Sehr rasch wurden nun vermutlich auch bei Ihrem Kind eine Menge medizinischer
Tests und Untersuchungen in die Wege geleitet, um herauszufinden, was Ihrem
Kind fehlt. Wenn Sie nun in unserem EB-Handbuch lesen, dann nehmen wir an, dass
bereits alle anderen Erkrankungen, die &hnlich aussehen kénnen, von Ihren Arzten
ausgeschlossen wurden. Man hat IThnen mitgeteilt, dass bei Ihrem Kind der Verdacht
auf eine Epidermolysis bullosa besteht. Eine seltene Erkrankung, von der Sie
vermutlich bisher nicht einmal wussten dass es Sie gibt. Wir mdchten versuchen,
Ihnen mit diesen Seiten Informationen zu geben, die Ihnen dabei helfen besser zu
verstehen, was mit Ihrem Kind los ist und wie Sie am besten fur Ihr Kind sorgen
kdénnen.Was EB eigentlich ist und wodurch diese Erkrankung verursacht wird, haben
wir in einem eigenen Kapitel , Allgemeines Uber EB" beschrieben.

Wenn ein Neugeborenes zur Welt kommt, bei dem der Verdacht besteht, dass eine
EB vorliegen koénnte, I6st dies in der Regel eine Reihe von Reaktionen aus. Vor allem
bei den Eltern bestimmen natlrlich starke Geflhlsschwankungen in den ersten
Tagen des Neugeborenen das Leben. Von dem Zeitpunkt, an dem Eltern mitgeteilt
wird, dass mit ihrem Neugeborenen ,etwas nicht stimmt“ bis zur endglltigen
Diagnose treten versténdlicherweise Unsicherheit und Angste auf, die fir die Eltern
nur sehr schwer zu ertragen sind, voéllig gleichgiltig, um welche medizinische
Diagnose es sich letztendlich handelt.

Es kann eine Weile dauern, bis man Ihnen genau sagen kann, mit welcher Form von
EB Sie es nun genau zu tun haben. Allein vom Aussehen Ihres Kindes (viele oder
wenige Hautblasen, kleine oder groBe Wunden,...) darf man jedenfalls auf gar
keinen Fall auf die endglltige Diagnose rlckschlieBen. Babys mit ausgedehnten
Wundflachen nach der Geburt kdnnen leichtere Formen von EB haben, und so
manche anfangs mild aussehende Form ist letztlich doch eine sehr schwerwiegende.
Selbst erfahrene EB-Behandler kénnen sich hier tauschen lassen. Also warten Sie
bitte das endgultige Ergebnis der Untersuchungen ab, auch wenn das sehr schwer
ist und Ihre Geduld auf eine harte Probe stellen kann. Manchmal geht es mit den
diagnostischen Untersuchungen sehr rasch voran, manchmal kann es aber auch aus
vielerlei Grinden langer dauern. In Einzelfdllen kann es sogar Monate dauern, bis
man die genaue Form kennt. Einerseits gibt es weltweit nur wenige Labore, die
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diese diagnostischen Untersuchungen durchfihren kénnen, und andererseits kann
es sehr schwierig sein, die exakte genetische Veranderung zu finden, die der
Erkrankung im Einzelfall zugrunde liegt.

Es gibt Uber 30 verschiedene Formen von EB, die wir alle in unserem Handbuch
beschrieben haben. Wir raten Ihnen aber dringend, diese Informationen erst zu
lesen, wenn Sie genau wissen, welche Form von EB nun tatsachlich bei ihrem Kind
festgestellt wurde. Die allgemeinen Informationen Uber EB kénnen Sie aber
selbstverstandlich jederzeit lesen.

Welche Unterform von EB es nun auch immer ist: Es ist Ihr Kind, und Ihr Kind
braucht Sie und alle Liebe und Flrsorge, die Sie ihm geben kénnen. Niemand kann
im Einzelfall vorhersagen, wie das Leben mit EB nun genau fir diesen neuen kleinen
Menschen aussehen wird. Das wird erst die Zeit zeigen. Trotzdem oder gerade
deshalb muss man sich bewusst machen, dass hier ein kleiner Mensch zur Welt
gekommen ist, der neben der medizinischen Hautpflege, neben der Befriedigung der
Grundbedurfnisse (wie Nahrung, Warme usw.) vor allem Geborgenheit, Sicherheit
und Liebe braucht.

Wéahrend die Arzte damit beschéftigt sind, die exakte Diagnose Ihres Kindes
festzustellen, dirfen Sie sich zunachst darauf konzentrieren, Ihr Baby in Ihrem
Leben zu begruBen - auch wenn es Sie mit dieser unerwarteten Herausforderung
Uberrascht hat. Auch wenn der Verdacht auf EB besteht: Sie durfen und sollen Ihr
Baby beruhren, auch wenn seine Haut sehr verletzlich ist. Das gilt auch dann, wenn
Ihr Baby noch im Brutkasten liegen sollte, was aber nur in medizinisch gut
begrindeten Fallen (z.B. nach einer Frihgeburt) der Fall sein wird, da die Warme zu
vermehrter Blasenbildung fihren kann.

Am besten berthren Sie Ihr Kind mit bloBen Handen und ohne Handschuhe. Wenn
das aus medizinischen Grunden zunachst nicht mdglich sein sollte (dies muss Ihr
Arzt entscheiden!) dann kdnnen Sie auch die in Krankenhausern Ublichen
Handschuhe anziehen. Cremen Sie in diesem Fall aber am Beginn die angezogenen
Handschuhe mit einer beliebigen, stark fetthaltigen Creme oder Vaseline ein.
Gerade in den ersten Lebenstagen kann die Haut bei manchen Neugeborenen mit
EB so empfindlich sein, dass die Gefahr besteht, dass Teile der Haut an den
Handschuhen kleben bleiben. Nach wenigen Tagen werden Sie wissen, ob das bei
Ihrem Kind der Fall ist. In den allermeisten Féallen werden Sie feststellen, dass Sie
Ihr Kind problemlos — wenn auch vorsichtig - streicheln und in den Arm nehmen
kdnnen, ohne dass es ihm schadet. Und wenn es doch die eine oder andere Blase
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durch unsicheres Berihren bekommt, dann machen Sie sich keine Vorwdirfe.
Versuchen Sie herauszufinden, wie es passiert ist, und lernen Sie daraus. Machen
Sie sich aber nicht verrickt damit: Diese Blasen entstehen sehr oft auch ohne
offensichtlichen Grund, sie gehdren einfach zu dieser Erkrankung. Es wird niemals
moglich sein, alle Blasen schon vor ihrer Entstehung zu vermeiden. Besonders
empfindliche Stellen werden darum ja auch durch Verbande geschltzt. Aber
Kdrperkontakt und Kuscheln ist flr ein Baby mit EB genauso wichtig wie flr jedes
andere Kind auch, und wesentlich wichtiger als die Vermeidung der einen oder
anderen Blase. Die eine oder andere ,Kuschelblase®™ schadet Ihrem Kind weniger als
die angstliche Vermeidung von Kérperkontakt.

Sie sollten so rasch, wie es fur Sie méglich ist, lernen, ihr Baby selbst zu pflegen,
aber auch, wie sie ihm Geborgenheit und kdrperliche Nahe geben kénnen, ohne es
zu verletzen.

Wenn es moglich ist, dann suchen Sie Kontakt mit erfahrenen Therapeuten und
Pflegepersonen. Haufig wird dieser Kontakt bereits Uber das Krankenhaus
vermittelt, in dem das Kind geboren wurde.

Bei der Versorgung von Blasen und Wunden, die bei EB entstehen, gibt es einige
Besonderheiten, die man beachten muss. Daher haben wir diesem Thema ein
eigenes Kapitel ,Wundmanagement" gewidmet.

Anregungen zum Umgang mit Babys mit verletzlicher Haut:

Es gibt darlber hinaus ein paar Mdglichkeiten und Verhaltensweisen, mit denen Sie
die empfindliche Haut Ihres Kindes schitzen kdénnen, und die wir hier als
Anregungen weitergeben méchten:

Babys mit EB sollte man zunachst nicht unter den Armen hochheben, da sich
dadurch sehr leicht groBe Blasen unter den Achseln bilden kdnnen. Es gibt Babys,
bei denen das spater trotz EB gut mdglich ist, das hangt stark von der Unterform
ab. Da am Anfang des Lebens aber meist nicht sofort genau gesagt werden kann,
um welche Form es sich handelt, sollten Sie anfangs auf jeden Fall noch vorsichtig
sein. Mit der Zeit werden Sie herausfinden, was Ihrem Baby gut tut und was nicht!

Sie kénnen Ihr Baby zum Beispiel auf eine kleine, weiche Polsterung legen, wie z.B.
ein Lammfell, eine dicke Decke, Kissen 0.a. So kann das Baby gemeinsam mit der
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darunter liegenden Polsterung hochgehoben werden, um auf diese Weise weitere
Verletzungen zu vermeiden.

Wenn Sie das Baby ohne Polsterung hochheben wollen, drehen Sie es zunachst
vorsichtig von der Rlickenlage in Seitenlage, dann legen Sie die eine Hand vorsichtig
unter das GesaB3, die andere Hand unter den Kopf oder Hals, lassen das Baby
langsam zurickrollen und heben es dann vorsichtig auf.

Vorsicht ist auch angesagt bei der Verwendung von Schnullern: Es kann zur
Blasenbildung an den Randern der Schnullerplatte kommen, sowie auch im Lippen-
und Mundbereich. Aber auch hier gilt: Manche Babys haben trotz EB keine oder nur
wenige Probleme damit.

Bei der Bekleidung Ihres Kindes mussen Sie ein paar Dinge beachten. Stellen, an
denen ein Kleidungsstiuck Knopfe, ReiBverschlisse oder dickere Nahte hat, konnen
die Haut Ihres Kindes verletzen. Um die Haut davor zu schitzen kénnen Sie Threm
Baby am Anfang weiche Bodys oder Strampelanziige sozusagen verkehrt herum
anziehen, also mit der Innenseite nach auBen. Das ist einfach und wirkungsvoll.
Weitere Anregungen zur Bekleidung bekommen Sie in dem eigenen Kapitel
~Bekleidung®.

Erndhrung:

Entgegen aller Beflirchtungen ist das Stillen eines Babys mit EB doch oft maglich
und sollte zumindest versucht werden. Einerseits ist Muttermilch nach wie vor die
geeignetste Nahrung flr ein Baby, andererseits fordert das Stillen nattrlich auch die
positive Bindung zwischen Mutter und Kind. Stillen ist daher auch bei Kindern mit
EB sehr erwlnscht. Das gilt fur alle Formen von EB, denn auch bei schweren
Formen von EB und bei Schleimhautbeteiligung ist Stillen die schonendste
Méglichkeit der Nahrungsaufnahme. Eine gute Stillberaterin kann hier viel
Unterstlitzung geben - wenn sie Geduld hat, Ihr Baby gut beobachtet und sich ein
bisschen Uber EB informiert.

Falls aber aus irgendeinem Grund das Stillen doch nicht mdglich ist, dann darf
deswegen auch kein Stress entstehen: Selbstverstandlich kann Ihr Baby auch mit
Sauglingsnahrung sehr gut ernahrt werden. Und die Mutter-Kind-Bindung kann auch
auf andere Weise geférdert werden.

© A. Diem, B. Sailer: Allgemeines zu Neugeborenen mit EB_pdf, 09/2012
(Adaptierung neue EB-Klassifikation 11/2015) Seite 6 von 10



eﬁ)Handbuch

Schmerzen:

Wenn Sie sich nun mit EB auseinandersetzen missen, dann werden Sie auch immer
wieder auf ein besonders schwerwiegendes Thema stoBen: das Thema Schmerzen.
Es ist eine Tatsache, dass es eine Reihe von Ursachen gibt, die bei EB zu Schmerzen
fihren koénnen. Gleich zu Beginn sei Ihnen aber gesagt, dass Schmerzen nicht
immer und vor allem nicht durchgehend auftreten. ErfahrungsgemaB ist vor allem
der Verbandwechsel eine Zeit, die flir das Kind mit Schmerzen verbunden ist. Auch
aus diesem Grund ist es wichtig, eine Ihrem Kind entsprechende Vorgehensweise
fur den Verbandwechsel zu entwickeln. Dabei dirfen und sollen Sie sich so bald wie
madglich von Menschen helfen lassen, die Erfahrung mit EB haben!

In der ersten Zeit ist es erfahrungsgemaB gar nicht so einfach flir Eltern eines
neugeborenen Kindes mit EB, aber auch fir das medizinische Personal,
unterscheiden zu lernen, ob ein Neugeborenes mit EB nun Schmerzen hat, oder
nicht. Ein Baby mit EB, das weint oder schreit, tut dies aus vielen unterschiedlichen
Grinden, genauso wie Babys mit gesunder Haut. AuBerdem ist das Verhalten eines
Kindes natirlich auch durch seine besonderen Charaktereigenschaften gepragt.
Manche Kinder beschweren sich ofter lauthals als andere, manche sind von Anfang
an eher ruhig, manche sind ungeduldig und zappelig, andere wieder scheinen die
Ruhe selbst zu sein... Hier ist ein aufmerksames Beobachten des Babys und eine
gute Kommunikation zwischen den betreuenden Arzten und der Familie ganz
besonders wichtig.

Vieles, was bei Kindern mit EB als Schmerzen interpretiert wird, hat in Wahrheit
ganz andere Ursachen. Sie werden sehr schnell lernen, herauszufinden, ob Ihr Baby
tatsachlich Schmerzen hat, oder ob sein Schreien ganz einfach ,babybedingt" ist,
und es zum Beispiel hungrig oder nass ist, oder ob es einfach nur Gesellschaft
mdchte. Wenn dieses Baby Ihr erstes Kind ist, wird das vielleicht etwas langer
dauern, als wenn Sie bereits andere Kinder haben, aber lernen werden Sie es wie so
viele andere Eltern auch - und sicher schneller, als Sie denken!

Falls nun aber festgestellt wird, dass ein Baby tatsachlich unter Schmerzen leidet,
die nur durch eine medikamentdse Therapie behandelt werden kénnen, dann darf
mit der Gabe einer ausreichenden Menge an Schmerzmitteln nicht gezdégert werden.
Es gibt hier verschiedene Madoglichkeiten. Eine arztliche Begleitung dieser
Schmerztherapie ist dabei unbedingt erforderlich, und eine gute und offene
Kommunikation zwischen Eltern und behandelnden Arzten ist die Voraussetzung
daflr, dass dies gut gelingen kann und wird.
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Erste Vorbereitungen fiir die Zeit zu Hause:

Sobald es medizinisch vertretbar ist, und sobald Sie sich als Eltern das zutrauen,
kann dann langsam die Entlassung nach Hause geplant werden. Daflr sollten Sie
sich am besten noch wahrend des Krankenhausaufenthaltes vorbereiten.

Neben all den anderen Vorbereitungen, die Sie vermutlich schon flir Ihr Baby
getroffen haben, missen Sie noch ein paar Dinge erganzen.

Eine weiche Unterlage fur das Bettchen ist sinnvoll, da Babys viel Zeit beim Schlafen
zubringen. Ein Lammfell von guter Qualitat eignet sich hier zum Beipiel gut, oder
auch eine weiche Decke oder flaches Kissen. Vielleicht haben Sie bereits im
Krankenhaus herausgefunden, auf welcher Unterlage Ihr Baby sich am wohlsten
fuhlt, dann verwenden Sie diese oder eine ahnliche am besten auch daheim.

Mdéglicherweise haben Sie bereits verschiedene Kleidungsstlicke erworben oder
geschenkt bekommen. Schauen Sie sich alle noch einmal an, und sortieren Sie
diejenigen heraus, die weich sind, keine zu dicken Nahte haben, und die am ehesten
keine Druckstellen verursachen. Manches Kleidungsstick kann verkehrt herum
getragen werden, andere werden Sie aussortieren missen.

Da Sie immer wieder die Verbande, die Ihr Baby braucht, wechseln miussen,
brauchen Sie einen Platz, an dem dieser Verbandwechsel durchgeflihrt werden
kann. Die Pflege eines Kindes mit EB kann oft sehr viel Zeit in Anspruch nehmen,
daher muss daflir gesorgt sein, dass die pflegenden Personen (Eltern, Verwandte,
Hauskrankenpflege..) einen gut geeigneten Arbeitsplatz flr diese Verbandwechsel
vorfinden. Uberlegen Sie, wo das bei Ihnen daheim am besten gemacht werden
kann, oder wo Sie eventuell einen neuen Verbandstisch aufstellen kénnen. Haufig
wird das der Platz sein, an dem auch die Windeln gewechselt werden. Priifen Sie, ob
Sie und auch eine zweite Person dort auch langer stehen kdnnen, ohne Ihren
RlUcken zu belasten oder sich verrenken musen. Vor allem am Anfang werden Sie
vermutlich Hilfe brauchen bei den Verbandwechseln, daher sollte auch eine zweite
Person gut Platz finden.

Befuihlen Sie die Wickelunterlage und testen Sie, ob sie geeignet ist fur Ihr Kind,
ansonsten miissen Sie eventuell eine neue anschaffen. Meistens reicht es, auf die
vorhandene Wickelunterlage eine weiche Decke oder ein Handtuch zu legen,
dariber eventuell noch eine weiche Stoffwindel. Sie werden neben diesem
Verbandsplatz auch Platz brauchen fir die Verbandsmaterialien.

Bitte vermeiden Sie aber auf jeden Fall, das Bettchen Ihres Kindes zum Ort des
Verbandwechsels zu machen. Davon raten wir Ihnen wirklich dringend ab, denn das
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Bett sollte ein sicherer Ort flir das Baby und dann auch spater flr das Kleinkind
sein. Ein Ort, an den es sich zuriickziehen kann, an dem es sich wohlfiihlt und an
dem es vor unangenehmen Berlhrungen oder schmerzhaften Prozeduren, wie z.B.
dem Verbandwechsel, sicher ist.

Suchen Sie sich méglichts rasch einen Kinderarzt/arztin oder einen Hausarzt/arztin,
der oder die bereit ist, Sie und Ihr Baby zu begleiten, an den Sie sich wenden
kdnnen und zu dem Sie Vertrauen haben. Da diese Erkrankung so selten ist, kann
es sein, dass er oder sie noch nicht viel oder gar keine Erfahrung hat mit einem EB-
Kind. Das ist aber nicht so entscheidend, entscheidend ist die Bereitschaft, sich
gemeinsam mit Ihnen dieser neuen Situation zu stellen, und fir Sie als erster
Ansprechpartner fur Fragen und Probleme zur Verfligung zu stehen, Ihnen zu
helfen, von EB verursachte Probleme von anderen Baby-Problemen zu
unterscheiden und gemeinsam mit Ihnen - und mit erfahrenen EB-Spezialisten -
nach den besten Wegen fur Ihr Kind zu suchen. Das ist die Grundlage flr eine
gelingende medizinische Versorgung Ihres Kindes.

Es ware auch gut und sinnvoll, sich bald zu Uberlegen, wer dartber hinaus den
Eltern bei der Pflege des Kindes zu Hause helfen kann, zum Beispiel aus dem
Familien- und/oder Freundeskreis. Gerade fur die erste Zeit zu Hause ist es auch
sehr oft hilfreich, wenn eine Hauskrankenpflege organisiert wird, die bei den
Verbandwechseln mithelfen kann. Das ist leider nicht immer und Uberall méglich,
da es dieses Angebot nicht Uberall gibt. Wo es aber mdglich ist sollte man es
unbedingt nutzen!

Wir raten Ihnen auch, eine Sozialberatung in Anspruch zu nehmen, bei der Sie
daruber informiert werden kénnen, welche finanziellen Hilfen Sie in Ihrer Situation
eventuell bekommen kdénnen, und wo Sie diese beantragen missen. Dass klingt
sehr pragmatisch, und das ist es wohl auch. Aber die bestmdgliche Versorgung
Ihres Kindes soll Sie nicht auch noch vor finanzielle Probleme stellen, daher dlrfen
und sollen Sie sich gut Uber Ihre diesbeziglichen Rechte informieren!

Einen ersten Uberblick finden Sie in unserem Handbuch unter ,Info & Service",
gultig fur Osterreich. Fir Betroffene aus Deutschland finden Sie dort einen Link fiir
eine Anlaufstelle.

Uns ist vollkommen klar, dass diese ersten Informationen nur ein Beginn sind, und
dass Sie bestimmt noch viele Fragen haben, die Ihr Kind und seine Zukunft
betreffen. Das ist je nach letztendlich diagnostizierter Unterform ja auch sehr
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unterschiedlich, daher kdénnen wir hier auch nicht auf alles eingehen, das Sie
bestimmt noch auf dem Herzen haben. Wir mdchten Sie daher ermutigen, sich
erfahrene Ansprechpartner zu suchen, die bestimmt gerne bereit sind, Ihnen die
vielen Fragen, die sich vor allem am Beginn eines Lebens mit EB stellen, gut zu
beantworten, und die Ihnen dabei helfen werden, das Leben mit EB trotz aller
Herausforderungen gut zu meistern!
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