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OPGE INFORMACIJE

ZASTO SU INFOGRAFIKE

Infografike EB-a sadrze informacije o razli¢itim podrucjima klini¢ke i socijalne skrbi o osobama oboljelim od EB-a. Uglavhom su vizualne, a ne tekstualne i cilina skupina su osobe s EB-om u
podrucjima s malo dostupnih resursa.

Na ideju za razvoj infografike dosao je tim ,,EB Bez Granica“ (EB Without Borders) koji djeluje pod DEBRA Internationalom. Misija tima je pomoci osobama koje Zive s EB-om, njihovim obiteljima
i lijeCnicima — u drzavama gdje udruga DEBRA ne postaji ili u zemljama sa slabim znanjem o klini¢koj i socijalnoj skrbi o0 osobama oboljelim od EB-a.

KOME SU

lako su namijenjene onima koji zive u podrucjima s malo dostupnih resursa, informacije su relevantne za bilo koga tko Zivi s EB-om ili brine o nekome oboljelom od ove bolesti.

0D KUDA DOLAZE INFORMACIJE

Informacije koje se mogu naci u brosuri dolaze iz akademskih ¢lanaka ,,Clinical Practice Guidelines for Epidermolysis Bullosa Laboratory Diagnosis” (Has et al. 2019), ,,Consensus reclassification
of inherited epidermolysis bullosa and other disorders with skin fragility (Has et al. 2020) i drugih stru¢nih misljenja. Informacije i preporuke u smjernicama dolaze iz raznih izvora, ukljucujuéi
klinicka istrazivanja i stru¢na misljenja.

KAKO PRIMJENJIVATI A

Preporucujemo da se konzultirate s lije¢nikom ili zdravstvenim djelatnikom koji se bavi s EB-om da bi s njime porazgovarali o dostupnim informacijama prije koristenja infografike.

NAPOMENE

Informacije koje se nalaze u broSuri ne sluze kao ekskluzivni izvor informacija, niti sluze kao standard medicinske skrbi. Kad se razmotre pojedinacne okolnosti, varijacije mogu biti uzete u obzir.
Korisnici ove broSure trebaju provijeriti toénost informacija u neovisnim izvorima. Skupina koja je razvijala ovu infografiku potrudila se da osigura to¢nost i recentnost informacija. Skupina koja
je razvijala infografiku i DEBRA International odri¢e se odgovornosti za neto¢nost informacija, informacija koje se percipiraju kao obmanjujuce ili uspjeh bilo kojih preporuka, savjeta ili sugestija
navedenih u ovoj brosuri.

AUTORSKA PRAVA

Autorska prava DEBRA International 2020. Sva prava pridrzana. Ovo je djelo licencirano prema uvjetima licence Creative Commons Attribution-NonCommercial-NoDerivatives License, koja
dopusta koristenje i distribuciju u bilo kojem mediju, pod uvjetom da je izvorno djelo pravilno citirano, da je koriStenje nekomercijalno i da nema izmjena ili prilagodbi.

Vise informacija: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

Informacije koje se nalaze u brosuri s infografikom ne sluze kao ekskluzivni izvor informacija, niti sluze kao standard medicinske pomoci. Kad se razmotre
pojedinacne okolnosti, varijacije mogu biti uzete u obzir. Korisnici ove brosure trebaju provijeriti toénost informacija u neovisnim izvorima. Skupina koja
je razvijala ovu infografiku potrudila se da osigura to€nost i recentnost informacija. Skupina koja je razvijala infografiku i DEBRA International odri¢u se
odgovornosti za neto¢nost informacija, informacija koje se percipiraju kao obmanjujuée ili uspjeh bilo kojih preporuka, savijeta ili sugestija navedenih u

DEBRA INTERNATIONAL | STO JEEB? ovoj brosuri.
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EB nije naziv za samo Postoji viSe od Njihovo zajednicko Mijehuri i rane mogu Simptomi mogu biti vidljivi
jednu bolest, veé 30 podtipova obiljezje je stvaranje nastati zbog djelovanja vec nakon rodenja / unutar
velike skupine klinicki i mjehura i jako krhka pritiska, trenja ili topline prvih nekoliko dana po
genetski razli¢itih bolesti koza na kozu i/ili sluznice rodenju
epidermcliza bulozna
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| Kozni epitel (epidermis) | |Cijepanje
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Simptomi mogu Mijehuri se mogu
varirati od stvarati bilo gdje na
blagih do teskih kozi, a ponekad i na
sluznicama

Prema procjenama, U jednakom broju Pojavljuje se medu Nije zarazna Za sada Osobe s EB-om nazivaju
u svijetu od EB-a pogada i muskarce pripadnicima bilo koje nema lijeka se ,leptiri“ zbog njihove
boluje 500.000 ljudi i Zene rase i etniCke skupine koze, koja je krhka

Vise informacija: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

Informacije koje se nalaze u bro$uri s infografikom ne sluze kao ekskluzivni izvor informacija, niti sluze kao standard medicinske pomoci. Kad se razmotre
pojedinacne okolnosti, varijacije mogu biti uzete u obzir. Korisnici ove broSure trebaju provjeriti to¢nost informacija u neovisnim izvorima. Skupina koja
je razvijala ovu infografiku potrudila se da osigura to¢nost i recentnost informacija. Skupina koja je razvijala infografiku i DEBRA International odri¢u se
odgovornosti za neto¢nost informacija, informacija koje se percipiraju kao obmanjujuce ili uspjeh bilo kojih preporuka, savjeta ili sugestija navedenih u
ovoj brosuri.

poput leptirovih krila
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TIPOVI EB-A

ZDRAVA KOZA
y2 2222222274

PRIKAZ

Zdrava koza ima bjelancevine koje

[ poput ljepila drze njezine slojeve
0000000000000 00000 zajedno, ¢ineci je Cvrstom.
(- -X-A-X-X-y-y-X-y-y-§y-§-§-y-§-§-§}-)] . .
Kozni epitel =8 tipovi KOZA KOD EB-A
(epidermis) I g
> EB simpleks (EBS) ———
Bazalna . Kindler EB (KEB) U osoba s EB-om, navedene bjelancevine koje se inace
membrana Junkcijska EB (JEB) ponasaju poput liepila, ne funkcioniraju pravilno ili
— Distroficna EB (DEB) nedostaju. To znadi da se slojevi koZe odvajaju i stvaraju
Kozno mjehure i rane. Do toga moze doéi uslijed ozljede,
vezivno tkivo ~<e— pritiska, trenja, topline ili €ak spontano.
(dermis)

DEBRA International - prilagodeno od Debra-e Amerika i americkog Nacionalnog instituta
za artritis, misSi¢no-kostane i koZne bolesti i Has et al. 2020

Stec€eni EB (EBA) - iako su simptomi sli¢ni, EBA nije i
nasljedna. To je autoimuna bolest koja se pojavljuje i
kasnije u zivotu i nepoznato je Sto ju uzrokuije. ;

__________________________________________________

UCESTALOST |

5%

Mjehuri (JEB)

RIJETKO

Mjehuri (EBS) Mjehuri (KEB)

Mjehuri (DEB)

Vise informacija: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

Informacije koje se nalaze u brosuri s infografikom ne sluze kao ekskluzivni izvor informacija, niti sluze kao standard medicinske pomoci. Kad se razmotre
pojedinacne okolnosti, varijacije mogu biti uzete u obzir. Korisnici ove brosure trebaju provijeriti toénost informacija u neovisnim izvorima. Skupina koja
je razvijala ovu infografiku potrudila se da osigura to€nost i recentnost informacija. Skupina koja je razvijala infografiku i DEBRA International odri¢u se
odgovornosti za neto¢nost informacija, informacija koje se percipiraju kao obmanjujuée ili uspjeh bilo kojih preporuka, savijeta ili sugestija navedenih u

DEBRA INTERNATIONAL | STO JEEB? ovoj brosuri.




SIMPTOMI | KOMPLIKACIJE
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Mjehuri u usnoj SuZenje jednjaka i Kontrakture usne Supljine Prorjedivanje
Supljini i otezano disnih puteva i smanjeni opseg pokreta kose / gubitak
gutanje jezika kose

Promuklost, piskanje Oc¢i mogu biti Zubna caklina moze biti zahvacéena,
zahvacene smanjen razmak medu zubima, nepravilan
stvaranjem mjehura polozaj zubi i karijes

) "‘ by
Spojeni prsti na Zahvacanje Slabokrvnost Zahvacanje Zatvor
Sakama i stopalima bubrega srca
Gubitak noktiju ili Zadebljanje dlanova Oslabljene Kontrakture
zadebljani nokti i nokti i tabana kosti i frakture (zglobovi se ne
promijenjenog oblika/boje kraljeznice mogu ispruziti)

Vise informacija: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

Informacije koje se nalaze u bro$uri s infografikom ne sluze kao ekskluzivni izvor informacija, niti sluze kao standard medicinske pomoci. Kad se razmotre
pojedinacne okolnosti, varijacije mogu biti uzete u obzir. Korisnici ove broSure trebaju provjeriti to¢nost informacija u neovisnim izvorima. Skupina koja
je razvijala ovu infografiku potrudila se da osigura to¢nost i recentnost informacija. Skupina koja je razvijala infografiku i DEBRA International odri¢u se

odgovornosti za neto¢nost informacija, informacija koje se percipiraju kao obmanjujuce ili uspjeh bilo kojih preporuka, savjeta ili sugestija navedenih u
ovoj brosuri.
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Krhka koza na kojoj Svrbez

se lako stvaraju
mijehuri i lako puca

Bezopasne pjege i Infekcija / rane
promjene boje koze koje ne zacjeljuju
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Karcinom koze

Zaostajanje u rastu, Stres i
zakasnjeli pubertet depresija
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INTEGRIRANI PLAN SKRBI

SKRBI 0 OBOLJELIMA 0D EB-A

| \ @ Céi [ ] ;./h. C; |
i Zbrinjavanje Terapija svrbeza Njega ociju Pravilna Radna terapija Briga o Ublazavanje i
! rana i mjehura prehrana zdravlju zubi boli !
| . 9 e
i [ 4 :
i ProsSirenje Fizikalna Briga o zdravlju Briga o Lijecenje Briga o Operacija Sake i i
! jednjaka terapija stopala psihosocijalnom karcinoma zdravlju postoperativha !
: (podijatrija) zdravlju opéenito rehabilitacija :
| ? s ), alz | o\
i Briga o Lijecenje Briga o zdravlju Briga o Palijativna Ortodoncija i Skrb o i
! gastrostomi slabokrvnosti bubrega zdravlju srca skrb protetika novorodencadi !

U skrbi bolesnika s EB-om, zbog pojave razli€itih simptoma i komplikacija nuzna je uklju€enost razli¢itih medicinskih stru¢njaka.
Interdisciplinarno zbrinjavanje podrazumijeva tim stru¢njaka razli€itih specijalnosti kako bi Sto bolje koordinirali plan lijecenja
bolesnika i educirali jedni druge.

Vise informacija: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

Informacije koje se nalaze u brosuri s infografikom ne sluze kao ekskluzivni izvor informacija, niti sluze kao standard medicinske pomoci. Kad se razmotre
pojedinacne okolnosti, varijacije mogu biti uzete u obzir. Korisnici ove brosure trebaju provijeriti toénost informacija u neovisnim izvorima. Skupina koja

je razvijala ovu infografiku potrudila se da osigura to€nost i recentnost informacija. Skupina koja je razvijala infografiku i DEBRA International odri¢u se
" odgovornosti za neto¢nost informacija, informacija koje se percipiraju kao obmanjujuée ili uspjeh bilo kojih preporuka, savijeta ili sugestija navedenih u
DEBRA INTERNATIONAL STO JE EB? ovoj brosuri.




INTERDISCIPLINARNI PRISTUP

R e

Pedijatar Lije€nik obiteljske

O
@ A B8

BLAGI

Dermatolog Medicinska Nutricionist/
B,
-

Specijalist za Medicinski Psiholog Socijalni
lijeCenje boli geneticar radnik
Podijatar Lije¢nik dentalne medicine (zubar) Fizioterapeut
@ ° 2.
ey}
A & Qi
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Radni Oftalmolog Logoped Seksualni Specijalist
terapeut terapeut palijativne skrbi
A 3z =
Z | w
/= 2 TESKI
» 2|l ﬂ\ I (sve dobne skupine)
Kirurg Anesteziolog Kardiolog Nefrolog Endokrinolog Gastroenterolog Otorinolaringolog

Vise informacija: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

Informacije koje se nalaze u bro$uri s infografikom ne sluze kao ekskluzivni izvor informacija, niti sluze kao standard medicinske pomoci. Kad se razmotre

pojedinacne okolnosti, varijacije mogu biti uzete u obzir. Korisnici ove broSure trebaju provjeriti to¢nost informacija u neovisnim izvorima. Skupina koja

je razvijala ovu infografiku potrudila se da osigura to¢nost i recentnost informacija. Skupina koja je razvijala infografiku i DEBRA International odri¢u se

odgovornosti za neto¢nost informacija, informacija koje se percipiraju kao obmanjujuce ili uspjeh bilo kojih preporuka, savjeta ili sugestija navedenih u N

ovoj brosuri. STO JE EB? DEBRA INTERNATIONAL




NOVORODENCE S EB-OM

SIMPTOMI

Mogu¢ je potpuni
nestanak koze, pogotovo
na stopalima, gleznjevima

i potkoljenicama

Mjehuri se mogu
poceti stvarati odmah
ili kroz nekoliko dana

po rodenju

STO SE DOGADA

Dermatolog treba
iskljuciti druge

bolesti koze

(00)
° 00
(o)

Treba se napraviti
laboratorijska
dijagnostika.

Pogledati stranicu 13

Integrirani plan
o skrbi treba
koordinirati

interdisciplinarni tim

____________________________________________________________________________________________________________
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Pogledati infografiku
»Zdravo tijelo i
koza“ za informacije
0 njezi rana

Bebu poloZiti na

mekanu podlogu

(jastuk, mekana
deka)

Pelene trebaju biti
prikladne veli€ine da bi
se smanijilo trenje. Ako je
potrebno, moze se dodati
meka tkanina na rubove

Stvoriti s bebom
kontakt dodirom, jer
pomaze u medusobnom
povezivanju, uzimajuéi u
obzir stanje koze

Nositi odje¢u koja
se kopc€a naprijed.
Neodjevene bebe
mogu se ozlijediti
trljanjem ruku i nogu

&

iiT

Moguce je
dojiti djecu s
EB-om i treba

pokusati

QOdjecu nositi izvrnutu
da bi se izbjegli grubi
Savovi koji mogu stvoriti
probleme uzrokovane
trljanjem i pritiskom

()
N

Neophodno je
educirati roditelje o
njezi rana, kupanju

i opcoj brizi o
bebama s EB-om

Rukavice i kratki
nokti pomazu
sprijeciti ostec¢enja
uzrokovana
grebanjem

S

\/
9
(]
Socijalni radnik moze
informirati roditelje o
njihovim pravima, jer
proizvodi za njegu
rana mogu biti skupi

____________________________________________________________________________________________________________
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A VAZNO!

%,

Izbjegavati koristenje
inkubatora (osim
ako je apsolutno

neophodno)

o

Ne podizati djecu
primajuci ih ispod
pazuha

Ne upotrebljavati
pupcane stezaljke

Ne upotrebljavati
liepljive trake,
flastere

‘S

Ne stavljati oznaku s
imenom oko ru¢nog
zgloba i gleznja, nego
na krevet ili odje¢u

g

Provoditi normalan
kalendar cijepljenja

Vise informacija: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

Informacije koje se nalaze u brosuri s infografikom ne sluze kao ekskluzivni izvor informacija, niti sluze kao standard medicinske pomoci. Kad se razmotre
pojedinacne okolnosti, varijacije mogu biti uzete u obzir. Korisnici ove brosure trebaju provijeriti toénost informacija u neovisnim izvorima. Skupina koja
je razvijala ovu infografiku potrudila se da osigura to€nost i recentnost informacija. Skupina koja je razvijala infografiku i DEBRA International odri¢u se
odgovornosti za neto¢nost informacija, informacija koje se percipiraju kao obmanjujuée ili uspjeh bilo kojih preporuka, savijeta ili sugestija navedenih u
ovoj brosuri.
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Pogledati infografiku
»Zdravo tijelo i koza“

za informacije o njezi
rana

Koristiti se pomagalima
da bi se odrzavala
samostalnost u
svakodnevnim
aktivnostima

Zastititi osjetljiva
mjesta na kozi
nosedi rukavice i
zastitne obloge

OO
Nositi podstavljene

naocale da bi zastitili
nos i usi

o

Odrzavati kozu
vlaznom kako bi se
smanjio svrbez, trenje i
sprijecilo pucanje koze

O

Osigurati meku i
prozrac¢nu obucu.
Pogledati infografiku
»Zdravo tijelo i koza“.

Oblaciti se u slojeve
koji se mogu lako
obuci/skinuti po

potrebi

Odrzavati nokte
kratkima. Pogledati
infografiku ,,Zdravo

tijelo i koza“.

ZIVOT S EB-OM

mhm

—————
bt

RN

Meki i prozracni
materijali su
prikladniji

~>

Upotrebljavati meku
podstavu na sjedalima
u autu i drugim tvrdim

povrSinama

Ljeti nositi odjecu
s UV-zastitom

FiziCka aktivnost
dobra je za
pokretljivost i
zdravlje kostiju

A VAZNO!

—J

[———|

(¢

Ventilator ili klima- Toplina, znoj i vlaga Izbjegavati
uredaj mogu pomodi doprinose stvaranju tople kupke

usku odjecu
u hladenju koze mjehura

Izbjegavati Izbjegavati odjecu s grubim
etiketama, uskim gumicama
ili Savovima, izokrenuti odjecu
da bi se izbjegli Savovi

Ne upotrebljavati

@
&

liepljive trake i
flastere

Vise informacija: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

Informacije koje se nalaze u bro$uri s infografikom ne sluze kao ekskluzivni izvor informacija, niti sluze kao standard medicinske pomoci. Kad se razmotre
pojedinacne okolnosti, varijacije mogu biti uzete u obzir. Korisnici ove broSure trebaju provjeriti to¢nost informacija u neovisnim izvorima. Skupina koja
je razvijala ovu infografiku potrudila se da osigura to¢nost i recentnost informacija. Skupina koja je razvijala infografiku i DEBRA International odri¢u se
odgovornosti za neto¢nost informacija, informacija koje se percipiraju kao obmanjujuce ili uspjeh bilo kojih preporuka, savjeta ili sugestija navedenih u
ovoj brosuri.
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EB SIMPLEKS (EBS)

Mjehuri u koznom epitelu (epidermisu)
Najcesci tip EB-a

LOKALIZIRANI EBS INTERMEDIJARNI EBS TESKI EBS
Prijasnji nazivi: Weber-Cockayne Prijasnji nazivi: generalizirani Prijasnji nazivi: Generalizirani
zahvaceni geni: KRT5, KRT14 intermedijarni EBS, EBS, Kébner teski EBS, EBS Dowling-Meara
nacin nasljedivanja: Dominantno, zahvaceni geni: KRT5, KRT14 zahvaceni geni: KRT5, KRT14
de novo, recesivno (rijetko) nacin nasljedivanja: Dominantno, nacin nasljedivanja: Dominantno,
de novo, recesivno (rijetko) de novo, recesivno (rijetko)
CESTI Za viSe detalja posjetite: www.debra-international.org/eb-simplex

M

03,

i @ ba
] o
Mijehuri uglavnom Mogu se pojaviti Svrbez Rizik od pretilosti i Mijehuri su

1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
:
rasireni, ali : usna Supljina
I
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1

r ! Obi¢no je zahvac¢ena Zatvor
na sak?ma I bezopasne pjege i | ali L SUf
stopalima promjene boje koze manje ozbiljni (dojencad)

™G40

Koza postaje Nokti mogu Stvaranje mjehura MozZe biti pogubno u
zadebljana na biti zadebljani i moze se popraviti prvoj godini zivota
tabanima promijenjenog oblika/ tijekom puberteta
boje

Vise informacija: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

Informacije koje se nalaze u brosuri s infografikom ne sluze kao ekskluzivni izvor informacija, niti sluze kao standard medicinske pomoci. Kad se razmotre
pojedinacne okolnosti, varijacije mogu biti uzete u obzir. Korisnici ove brosure trebaju provijeriti toénost informacija u neovisnim izvorima. Skupina koja
je razvijala ovu infografiku potrudila se da osigura to€nost i recentnost informacija. Skupina koja je razvijala infografiku i DEBRA International odri¢u se

" odgovornosti za neto¢nost informacija, informacija koje se percipiraju kao obmanjujuée ili uspjeh bilo kojih preporuka, savijeta ili sugestija navedenih u
DEBRA INTERNATIONAL STO JE EB? ovoj brosuri.



http://www.debra-international.org/eb-simplex

DISTROFICNA EB (DEB)

Mjehuri u koznom é ;: é % ;: i % ;: i é ;: i
vezivhom tkivu (dermisu)
Rjedi od EBS-a

LOKALIZIRANI DDEB INTERMEDIJARNI DDEB INTERMEDIJARNI RDEB TESKI RDEB
prijasnji nazivi: Koja zahvaca prijasnji nazivi: generalizirani prijasnji nazivi: Generalizirani  Prijasnji nazivi:
samo nokte, pretibijalni i DDEB intermedijarni RDEB, non- Generalizirani teSki RDEB,
akralni DDEB zahvaceni geni: COL7A1 Hallopeau-Siemens RDEB Hallopeau-Siemens RDEB
zahvaceni geni: COL7A1 nacini nasljedivanja: dominantno  zahvaceni geni: COL7A1 zahvaceni geni: COL7A1
nacini nasljedivanja: nacini nasljedivanja: nacini nasljedivanja:

- dominantno recesivno recesivno

CESTI Za vi$e detalja posjetite: www.debra-international.org/dystrophic-eb

promijenjenog
oblika/boje)

RDEB-u) / smanjen opseg zubima, nepravilan je karcinom

pokreta jezikom polozaj zuba i karijes koze

: : : 3 i Gubltak noktlju |
. . . ., . | Stvaranje mjehura na ,Ruke poput (u prvim Veliki zglobow ne !
! ! ! .o ' cijeloj povrsini koze rukavica® godinama Zivota) MOgu se ispruziti |
i Krhka koza . Karcinom koze Zatvor | Pojavljivanje Rane koje ne Spojeni prsti | % * & -——-— ‘ .
| uglavnom zahvaca | (tinejdzerske (posebno | bezopasnih zacjeljuju (uglavnhomu | . !
' prste narukamai ! godine-naj¢eS¢e  uteSkom ! pjega na koZi intermedijarnom ! ~ :
' nogamainokte : uteSkom RDEB-u) RDEB-u) RDEB-u) : !
E E E E Gubitak kose  Slabokrvnost Oslabljene kosti / Usporen rast, i
: : : : frakture kraljeznice  zakasnjeli pubertet !
; ; o ; ; :
, Ponekad mogu biti | Moze biti zahvacena ! Zglobovise  Cesti sumjehuri Obi¢no su . E E
! zahvgéeni samo | usna Supljina | ne mogu lako u jednjaku zahvacéene o¢i ! 3 :
' nokti (zadebljali, ! (najcesce u teSkom ! ispruZiti ! Kontrakture usta Smanjen razmak medu  Cest uzrok smrti !

Vise informacija: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

Informacije koje se nalaze u bro$uri s infografikom ne sluze kao ekskluzivni izvor informacija, niti sluze kao standard medicinske pomoci. Kad se razmotre

pojedinacne okolnosti, varijacije mogu biti uzete u obzir. Korisnici ove broSure trebaju provjeriti to¢nost informacija u neovisnim izvorima. Skupina koja

je razvijala ovu infografiku potrudila se da osigura to¢nost i recentnost informacija. Skupina koja je razvijala infografiku i DEBRA International odri¢u se

odgovornosti za neto¢nost informacija, informacija koje se percipiraju kao obmanjujuce ili uspjeh bilo kojih preporuka, savjeta ili sugestija navedenih u N

ovoj brosuri. STO JE EB? DEBRA INTERNATIONAL



http://www.debra-international.org/dystrophic-eb

JUNKCIJSKA EB (JEB)
O @ O @
2%

Mjehuri u bazalnoj membrani
Rjedi od EBS-a i DEB-a

INTERMEDIJARNI JEB TESKI JEB
prijasnji nazivi: Generalizirani intermedijarni JEB, prijasnji nazivi: TeSki generalizirani JEB,
non-Herlitz JEB Herlitz JEB
zahvaceni geni: LAMA3, LAMB3, LAMC2, COL17A1 zahvaceni geni: LAMA3, LAMB3, LAMC2
nacin nasljedivanja: recesivno nacin nasljedivanja: recesivno

GESTI Za viSe detalja posjetite: www.debra-international.org/junctional-eb

<€ >

| | B X

; °°° ; X .

| "N ° | |

E ig?ggg’:;ﬁ Svrbez Z(gﬁ:/ca%%#ea szgr\l/:%eaﬁrjlg i Stvaranje Gubitak ili i Malo mjehura Rane koje ne Moze biti zahvacena

| piega i promjene usna 8upljina ' mjehura moguce zadebljanje, ' (prvi tjedni Zivota) zacjeljuju — na unutrasnjost usta, nosa,
i boje koze 1 je svugdie, ali nije promijenjen I straznjici, licu, jednjaka i dusnika.

i . toliko ozbiljno oblik/boja noktiju | usima, vrhovima Opstrukcija diS$nog puta
| . . prstiju moze biti opasna po Zivot
: éV * : : i

: i i - =H H

i [ — | : ; ilis-

: S~ ] : = H

: ! ! k- |

. Oc¢i su obi¢no Prorjedivanje i Slabokrvnost ! Karcinom ! Gubitak Promuklost, Ocekivano trajanje

: zahvacéene gubitak kose (Cesceu : kozZe (odrasla : noktiju (u piskanje zivota skraceno je

: stvaranjem teSkom JEB-u) ! dob) + prvih nekoliko (nekoliko tjedana do

' mjehura ' i mjeseci zivota) nekoliko godina)

Vise informacija: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

Informacije koje se nalaze u brosuri s infografikom ne sluze kao ekskluzivni izvor informacija, niti sluze kao standard medicinske pomoci. Kad se razmotre
pojedinacne okolnosti, varijacije mogu biti uzete u obzir. Korisnici ove brosure trebaju provijeriti toénost informacija u neovisnim izvorima. Skupina koja
je razvijala ovu infografiku potrudila se da osigura to€nost i recentnost informacija. Skupina koja je razvijala infografiku i DEBRA International odri¢u se
" odgovornosti za neto¢nost informacija, informacija koje se percipiraju kao obmanjujuée ili uspjeh bilo kojih preporuka, savijeta ili sugestija navedenih u
DEBRA INTERNATIONAL STO JE EB? ovoj brosuri.



http://www.debra-international.org/junctional-eb

2 @
RIJETKA

Mjehuri se stvaraju na vise razlic¢itih dubina u kozi

KINDLER EB
prijasnji naziv: Kindlerov
zahvaceni geni: FERMT1

sindrom

nacin nasljedivanja: recesivno

CESTI Za vi$e detalja posjetite: www.debra-international.org/kindler-eb

2N
\

je svugdie, ali najcesce na rukama, npr. otisaka prstiju »rfuke poput rukavica
udovima i smanjuje se kroz zivot

genitalnih organa

Vise informacija: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

Informacije koje se nalaze u bro$uri s infografikom ne sluze kao ekskluzivni izvor informacija, niti sluze kao standard medicinske pomoci. Kad se razmotre
pojedinacne okolnosti, varijacije mogu biti uzete u obzir. Korisnici ove broSure trebaju provjeriti to¢nost informacija u neovisnim izvorima. Skupina koja
je razvijala ovu infografiku potrudila se da osigura to¢nost i recentnost informacija. Skupina koja je razvijala infografiku i DEBRA International odri¢u se
odgovornosti za neto¢nost informacija, informacija koje se percipiraju kao obmanjujuce ili uspjeh bilo kojih preporuka, savjeta ili sugestija navedenih u
ovoj brosuri.

?

k-

Stvaranje mjehura mogucée Gubitak nabora i linija na Spojeni prsti, izgled Nokti mogu biti zadebljani i

promijenjenog oblika/boje

OC¢i su obi¢no Moze doci Gingivitis, gubitak Karcinom koze na
zahvacéene do suzavanja zubi, desni ekstremitetima, usnama
stvaranjem mjehura mokracnih i prerastaju oko zuba ili usnoj Supljini (mlade

odraslo doba)

KINDLER EB (KEB)

Karcinom koze kod Kindlerova
EB-a je agresivan i moze uzrokovati
preuranjenu smrt. Potrebno je
kontinuirano pracenje karcinoma koze.

8TO JE EB?

Zadebljanje koze
dlanova i tabana

DEBRA INTERNATIONAL



http://www.debra-international.org/kindler-eb

LABORATORIJSKA DIJAGNOSTIKA

Uzorak koze
Prvi korak u dijagnostici kod
novorodencadi. Brzo donosi rezultate

(00)
o 'oo
o

0

Imunofluorescentno mapiranje (IFM) Transmisijska elektronska mikroskopija (TEM)
Pokazuje je li protein povezan s EB-om Direktan pregled koZe pod mikroskopom.
odsutan ili u manjku. Rezultati dostupni za  Rijetko se primjenjuje u EB-u, ali moze pomod¢i u
nekoliko sati rijeSavanju teskih slu¢ajeva

Uzorak krvi
Identificira specifi¢nu varijantu
EB-a preko DNA-analize

E

Sangerovo sekvenciranje (SS)
Identificira varijantu koja uzrokuje
EB, analizom specificnog EB-gena

Sekvenciranje sljedece generacije (NGS)
Identificira varijantu koja uzrokuje EB
analizom svih EB-gena odjednom

A VAZNO!

°'o.o
o

Dermatolog treba
iskljuciti druge
bolesti koze

Optimalno, treba napraviti
genetsko testiranje uzorka krvi i
analizu uzorka koze.

&

Tezina bolesti moze se predvidjeti prema
podtipu EB-a i sukladno tome, osmisljava
se personalizirano lijeCenje i njega.

o

Potrebno je odrediti (pod)tip EB-a
da bi se moglo sudjelovati u
klinickim ispitivanjima.

B}

Provesti genetsko
savjetovanje

Vise informacija: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

Informacije koje se nalaze u brosuri s infografikom ne sluze kao ekskluzivni izvor informacija, niti sluze kao standard medicinske pomoci. Kad se razmotre
pojedinacne okolnosti, varijacije mogu biti uzete u obzir. Korisnici ove brosure trebaju provijeriti toénost informacija u neovisnim izvorima. Skupina koja
je razvijala ovu infografiku potrudila se da osigura to€nost i recentnost informacija. Skupina koja je razvijala infografiku i DEBRA International odri¢u se

DEBRA INTERNATIONAL | STO JEEB? ovoj brosuri.

odgovornosti za neto¢nost informacija, informacija koje se percipiraju kao obmanjujuée ili uspjeh bilo kojih preporuka, savijeta ili sugestija navedenih u



AUTOSOMNO DOMINANTNO NASLJEDIVANJE

Jedan roditelj je zahvacen boleSc¢u i prenosi promijenjeni
gen na dijete. Vjerojatnost je 50 % da ¢e bilo koje njihovo

dijete biti rodeno s EB-om.

Roditelj s dominantno
nasljednim EB-om

Zdrav
roditelj

25%
dijete s

25%
dijete s
EB-om

NACIN NASLJEDIVANJA EB-A

AUTOSOMNO RECESIVNO NASLJEDIVANJE

Oba roditelja nisu zahvac¢ena bole$éu, ali su nosioci gena za

bolest. Da bi njihovo dijete bilo zahva¢eno EB-om, dijete od

oba roditelja mora naslijediti varijantu koja uzrokuje bolest.
Vjerojatnost da do tog dode je 25 %.

Zdrav roditelj Zdrav roditelj
(nositelj gena za EB)  (nositelj gena za EB)

S
o 0o
&

25% 25% 25% 25%
zdravo zdrav nositelj zdrav nositelj dijete s
dijete gena za EB gena za EB EB-om

DE NOVO NASLJEDIVANJE (SAMO DOMINANTNO!)

U ovoj situaciji, EB prvi put nastaje spontano u osobi. Vrlo
je rijetko da roditelji imaju drugo dijete ili vise njih s EB-om.
Osoba koja je nositelj de novo varijante EB-a, ima $ansu od

50 % da prenese tu varijantu (i EB) na svoju djecu.

Zdrav
roditelj

25% 25% 25% ?%
zdravo zdravo zdravo dijete s
dijete dijete dijete EB-om

___________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

25% 25%
zdravo zdravo
dijete dijete
GENETSKO
Sto je EB

Jednom kad se EB dijagnosticira, osobe s EB-om i njihove obitelji moraju zatraZiti genetsko savjetovanje s geneti¢arom ili drugim

specijalistom. GenetiCar bi obitelji trebao objasniti:

Nacin
nasljedivanja

Rezultate specifi¢nih
laboratorijskih testova

Predvidanje
tezine bolesti

___________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

Vise informacija: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

Informacije koje se nalaze u bro$uri s infografikom ne sluze kao ekskluzivni izvor informacija, niti sluze kao standard medicinske pomoci. Kad se razmotre
pojedinacne okolnosti, varijacije mogu biti uzete u obzir. Korisnici ove broSure trebaju provjeriti to¢nost informacija u neovisnim izvorima. Skupina koja
je razvijala ovu infografiku potrudila se da osigura to¢nost i recentnost informacija. Skupina koja je razvijala infografiku i DEBRA International odri¢u se
odgovornosti za neto¢nost informacija, informacija koje se percipiraju kao obmanjujuce ili uspjeh bilo kojih preporuka, savjeta ili sugestija navedenih u
ovoj brosuri.

Opcije planiranja Prenatalno
obitelji testiranje
STO JE EB? DEBRA INTERNATIONAL




ISTRAZIVANJA

istrazivanja pomazu razumijeti bolesti i nacine lije€¢enja. Takoder pomazu odgovoriti na pitanja o podrucjima o kojima trenutno nemamo dovoljno spoznaja.
ZASTO SU ISTRAZIVANJA
A 0

[

Razumijevanjem biologije i Razvoj terapije (ukljucujuci Razumijevanje prirode Unaprjedenije brige o
genetike svih oblika EB-a, mozemo mogucu gensku, stanicnu, nastanka karcinoma koze EB-u kroz olak$anje
doci do novih pristupa u njegovoj farmakolosku i proteinsku u EB-u kako bi razvili simptoma
dijagnostici i lije€enju. terapiju) za moguce lije¢enje EB-a strategiju prevencije

___________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

DEBRA-INA UKLJUGENOST

| - |
———— fied ] e
: b :
s 7 L[ ;
i Gotovo 40 godina Investirano vise Financirano vise od DEBRA je DEBRA je gggnaglé?\?sumsgt p(r)c;Le(Ig’Elj E
! investiranja u od 54 milijuna € 220 istrazivackih financirala 76 financirala viSe od biofarmaceu{sk% ir?dustri'e !
! istrazivanja projekata institucija 130 znanstvenika ) !

POTENCIJALNE

. ooon
=

ZZB ooon
Unaprjedenje u Zamijena proteina Transplantacija Genska
tretmanu rana mati¢nih stanica terapija

Vise informacija: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

Informacije koje se nalaze u brosuri s infografikom ne sluze kao ekskluzivni izvor informacija, niti sluze kao standard medicinske pomoci. Kad se razmotre
pojedinacne okolnosti, varijacije mogu biti uzete u obzir. Korisnici ove brosure trebaju provijeriti toénost informacija u neovisnim izvorima. Skupina koja
je razvijala ovu infografiku potrudila se da osigura to€nost i recentnost informacija. Skupina koja je razvijala infografiku i DEBRA International odri¢u se

" odgovornosti za neto¢nost informacija, informacija koje se percipiraju kao obmanjujuée ili uspjeh bilo kojih preporuka, savijeta ili sugestija navedenih u
DEBRA INTERNATIONAL STO JE EB? ovoj brosuri.




KLINICKA ISPITIVANJA

Klini¢ko ispitivanja je vrsta istrazivanja €iji je cilj prou¢avanje novih testova i terapijskih opcija i procjenjivanje njihovog uc¢inka na ishode ljudskog zdravlja. (definicija SZO-a)

[QNQ)

A e

_= QH ﬂ ° 0 ° [ X X¢
EERE - tff (XXX
sAannn - Teu e
Cilj klini¢kih ispitivanja Malo je osoba s EB-om koje DEBRA je obecala vise od Globalni registar
je dobivanje dozvole za sudjeluju u klini¢kim ispitivanjima, 140.000 € za razvijanje i pacijenata s EB-om ¢e
proizvodnju ucinkovite terapije stoga je potreba za medunarodnim odrzavanje globalnog registra identificirati pacijente za
dostupne pacijentima. ispitivanjima velika. pacijenata s EB-om. klinicka ispitivanja.

STANDARDNE FAZE KLINICKIH

0
FAZA O FAZA | FAZA Il

Laboratorijsko istrazivanje Prva primjena na ljudima Faza ispitivanja terapeutskog
Ne testira se na ljudima Testiranje sigurnosti i ucinka
podnosljivosti primjenom niskih Utvrdivanje optimalne
doza lijeka doze i ispitivanje sigurnosti
Analiza u€inkovitosti i ponasanja (toksi€nosti)
lijeka u ljudskom tijelu Provjera izvedivosti primjene
20 do 100 zdravih dobrovoljaca 100 do 500 pacijenata s bolesti

POJMOVI KOJI OPISUJU

Slijepo klinicko ispitivanje

Kako bi se smanjila pristranost,

upotrebljavati u svrhu usporedbe dvaju Lijek koji ispitujemo informacije su uskracene jednoj

— terapijskih postupaka, da bi se utvrdilo usporedujemo s ili svim osobama koje provode

& koji je u€inkovitiji. | istrazivadi i ispitanici placebom ili drugim ispitivanje ili u njemu sudjeluju.
znaju dobivaju li lijek ili placebo aktivnim lijekom

Otvoreno klinicko ispitivanje cee Komparativno
= klini¢ko ispitivanje
Otvorena ispitivanja mogu se l ‘]E[I_l]ﬂ

Vise informacija: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

Informacije koje se nalaze u bro$uri s infografikom ne sluze kao ekskluzivni izvor informacija, niti sluze kao standard medicinske pomoci. Kad se razmotre
pojedinacne okolnosti, varijacije mogu biti uzete u obzir. Korisnici ove broSure trebaju provjeriti to¢nost informacija u neovisnim izvorima. Skupina koja
je razvijala ovu infografiku potrudila se da osigura to¢nost i recentnost informacija. Skupina koja je razvijala infografiku i DEBRA International odri¢u se
odgovornosti za neto¢nost informacija, informacija koje se percipiraju kao obmanjujuce ili uspjeh bilo kojih preporuka, savjeta ili sugestija navedenih u
ovoj brosuri.

STO JEEB? DEBRA INTERNATIONAL

Globalni registar pacijenata
s EB-om ¢e pomoci u
pracenju sigurnosti lijekova.

&>

000
FAZA IV

Podatci ,iz stvarnog Zivota“
Pracenije sigurnosti (ima i
proizvod interakcije s drugim
lijekovima?)

PoboljSanje terapije
odobrenim lijekovima

QLLLL

X X Nasumiéno klinicko
ispitivanje
Ispitanici lijek ili
placebo dobivaju
slu¢ajnim odabirom.




TKO?

KAKO? EB-u prije zapocinjanja prikupljanju donacija, dijeljenju
s novim poslom/skolom letaka, stvaranju novih ideja

Q e
= 55

p o _/ ! ===
3aAR ‘El O =
Susjedi i lokalna ProSirena obitel] i Lokalna i drzavna Poslodavci i . Dijeliti DEBRA- Dijeliti ,Sto Sudjelovati u aktivnostima Odrzavati
zajednica prijatelji uprava kolege . inuCPG-PV i je EB® tijekom Tjedna podizanja seminare i dijeliti
| infografiku infografiku razine svijesti o EB-u (25. znanje / svoju
! - 31. listopada) pri¢u s drugima
n/ i —
== : — Q,b
e A8  CEAD : e
Radijske stanice, Zdravstveni i Sluzbenici javne Bolnice i Mediji Povezati se s lokalnom
novine, TV, Casopisi socijalni radnici sigurnosti ! Napraviti prezentaciju o~ udrugom DEBRA i sudjelovati u

i =

VOTE
Zaposlenici Voditelji Prijatelji Suigraci u sportskim Koristiti se drustvenim Povezati se s drugima Glasati i pisati
u Skolama i izvannastavnih aktivnostima mrezama, YouTubeom, koji zive s EB-om / peticije
ucenici aktivnosti i ucenici blogovima za podizanje drugim rijetkim bolestima

razine svijesti o EB-u

ZASTO?

Zajedno smo jaci

o oas M KT

.

Da bi o EB-u educirali Da bi podigli razinu Da bi se zauzeli Da bi objasnili da je EB Da bi zaustavili Da bi se borili za
ljude oko vas i objasnili im svijesti i znanje o ovoj za svoja prava genetska bolesti i da se maltretiranje i ukljuenje u drustvo,
kako mogu pomo¢i vama bolesti njome nitko ne moze diskriminaciju a ne izopcavanije iz

ili vasoj djeci zaraziti istog

Vise informacija: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

Informacije koje se nalaze u brosuri s infografikom ne sluze kao ekskluzivni izvor informacija, niti sluze kao standard medicinske pomoci. Kad se razmotre
pojedinacne okolnosti, varijacije mogu biti uzete u obzir. Korisnici ove brosure trebaju provijeriti toénost informacija u neovisnim izvorima. Skupina koja
je razvijala ovu infografiku potrudila se da osigura to¢nost i recentnost informacija. Skupina koja je razvijala infografiku i DEBRA International odri¢u se
" odgovornosti za neto¢nost informacija, informacija koje se percipiraju kao obmanjujuée ili uspjeh bilo kojih preporuka, savijeta ili sugestija navedenih u
DEBRA INTERNATIONAL STO JE EB? ovoj brosuri.




KAZALO IKONA

zery, ﬁ

Terapija mora
biti individualno
prilagodena

Cak i u slu€ajevima za koje
se o¢ekuje kratak zivotni
vijek, ne moze se to¢no

predvidjeti stanje pojedinca

U teskim slucajevima
preporucljivo
je ukljuciti tim
palijativne skrbi

Simptomi EB-a mogu
varirati od blagih do teskih,
¢ak unutar istog podtipa

Integrirani plan skrbi
mora koordinirati
interdisciplinarni tim

go 110
dh 110
o 110

® QP Q
oo R

Ova ikona sadrzi vazne Dodirom mozete i

Za vise informacija
procitati ,Clinical Practice
Guidelines” (CPGs) / verziju

informacije o onome $to
se ne smije Ciniti

Prije koriStenja infografike
konzultirati se s lijeCnikom
ili zdravstvenim djelatnikom

poku$ajte ostvariti
vezu s bebom

Dijete s EB-om donijet
¢e puno ljubavi, smijeha
i lijepih iskustava

za pacijente koji se bavi EB-om

EB zahtijeva interdisciplinarni tim za skrb. Sama njega rana nije dovoljno ucinkovita, jer se takoder mora ugiti o zdravoj
prehrani i drugim temama. Pogledajte druge infografike koje smo napravili da biste lakSe upravljali Zivotom s EB-om.

=, 2. 8 P X

Zdravo tijelo i Zdrava prehrana Zdrav um Trudnoca i porod Ostati aktivan
novorodencetu koza i kontrola i pokretan

DRUGE BROSURE

Uravnotezeni zivot i Briga o

Sto je EB?
drustveni Zivot

Vise informacija: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

Informacije koje se nalaze u bro$uri s infografikom ne sluze kao ekskluzivni izvor informacija, niti sluze kao standard medicinske pomoci. Kad se razmotre
pojedinacne okolnosti, varijacije mogu biti uzete u obzir. Korisnici ove broSure trebaju provjeriti to¢nost informacija u neovisnim izvorima. Skupina koja
je razvijala ovu infografiku potrudila se da osigura to¢nost i recentnost informacija. Skupina koja je razvijala infografiku i DEBRA International odri¢u se
odgovornosti za neto¢nost informacija, informacija koje se percipiraju kao obmanjujuce ili uspjeh bilo kojih preporuka, savjeta ili sugestija navedenih u
ovoj brosuri.
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KONTAKTNE INFORMACIJE

DEBRA

+-DEBRA International” je krovna organizacija za svjetsku mrezu nacionalnih udruga, koja
zastupa osobe zahvacene rijetkim genetskim stanjem u kojem se stvaraju mjehuri na kozi,
zvano bulozna epidermoliza (EB). Prva udruga DEBRA osnovana je prije viSe od 40 godina, a
danas udruge postoje u viSe od 50 zemalja svijeta.

www.debra-international.org
office@debra-international.org

EB Bez Granica (EB Without Borders) je kljuéna inicijativa DEBRE International. Misija
inicijative je pomoci pacijentima, obiteljimai lijeCnicima u drzavama gdje ne postoje nacionalne
organizacije DEBRA-e u svrhu podrske i pomoci pri osnivanju i razvoju novih udruga.

ebwb@debra-international.org

UPITNIK

Pomozite DEBRA-i International u evaluaciji infografike EB-a. Popunite upitnik da biste dali
vas$e misljenje i sugestije.

https://surveyhero.com/c/EBinfographics

Nasa EB-kartica dizajnirana je kako bi vam pomogla jednostavno objasniti bilo kome u vasoj
zajednici $to je EB i kako utjeCe na vas / vase dijete. Takoder, zdravstvenim djelatnicima daje
klju€ne informacije o zdravstvenoj skrbi, jer oni mozda po prvi put skrbe o pacijentu s EB-om.
Mozete preuzeti i ispisati koliko god Zelite EB-kartica s nase mrezne stranice.

Preporucujemo da u vasoj lokalnoj udruzi DEBRA provjerite ima li ve¢ dizajniranu karticu
kojom se mozete koristiti.

www.debra-international.org/eb-card

DEBRA

www.debra.hr
info@debra-croatia.com

DEBRA International kongres u Novom Zelandu (2017) Photo credits: © Silver Duck

ZAHVALA

Zahvala prim.mr.sc. Slobodnoj Murat Susié, prim.drsc. Nives PustiSek, studentima
Medicinskog fakulteta SveuciliSta u Zagrebu, i DEBRA-i Hrvatska za prijevod ove EB-broSure
s infografikom na hrvatski jezik.

Vise informacija: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

Informacije koje se nalaze u brosuri s infografikom ne sluze kao ekskluzivni izvor informacija, niti sluze kao standard medicinske pomoci. Kad se razmotre
pojedinacne okolnosti, varijacije mogu biti uzete u obzir. Korisnici ove brosure trebaju provijeriti toénost informacija u neovisnim izvorima. Skupina koja
je razvijala ovu infografiku potrudila se da osigura to€nost i recentnost informacija. Skupina koja je razvijala infografiku i DEBRA International odri¢u se
odgovornosti za neto¢nost informacija, informacija koje se percipiraju kao obmanjujuée ili uspjeh bilo kojih preporuka, savijeta ili sugestija navedenih u
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Vise informacija: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

Informacije koje se nalaze u bro$uri s infografikom ne sluze kao ekskluzivni izvor informacija, niti sluze kao standard medicinske pomoci. Kad se razmotre
pojedinacne okolnosti, varijacije mogu biti uzete u obzir. Korisnici ove broSure trebaju provjeriti to¢nost informacija u neovisnim izvorima. Skupina koja
je razvijala ovu infografiku potrudila se da osigura to¢nost i recentnost informacija. Skupina koja je razvijala infografiku i DEBRA International odri¢u se
odgovornosti za neto¢nost informacija, informacija koje se percipiraju kao obmanjujuce ili uspjeh bilo kojih preporuka, savjeta ili sugestija navedenih u
ovoj brosuri.
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‘ite se u rad DEBRA International

SVJETSKA VODECA MREZA ZA ZASTUPANJE | PODRSKU PACIJENTIMA S EB-om

DEBRA INTERNATIONAL JE REGISTRIRANA KAO DOBROTVORNA UDRUGA U AUSTRIJI (ZVR 932762489)
@ www.debra-international.org

@ office@debra-international.org

@ @DEBRAInternational
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