Malet med Debra International: Debra International ble etablert for & fremme
trivsel og kunnskap om EB for folk som lever med EB og deres pargrende. For & oppna dette malet
pa internasjonalt niva arbeides det for a oppfylle fglgende formal:

&>

Fremme samarbeid og utveksling av informasjon mellom mennesker med EB og
organisasjoner som stgtter folk med EB

&>

Samarbeid med nasjonale myndigheter og andre organisasjoner som forsvarer interessene
og behovene til mennesker med EB

&>

Stotte forskning av EB. Stgtte bade klinisk, vitenskapelig og farmakologisk forskning pa
omradet EB med denne klare malsettingen: Utvikle bedre behandlingsregimer for EB pasient

&2

Oppfordre personer med EB om & delta i forskningen, Dette kan gjares ved & ha felles
organisering av Internasjonale kongresser og mgter, og her delta med diskusjoner og informasjon
om det som skjer innenfor EB.

$>

Koordinere vitenskapelig kompetanse og klinisk kunnskap internasjonalt

&>

Tilby tjenester som direkte eller indirekte er til nytte for personer med EB, for eksempel
sarstell(ved debra ansatt sykepleier), sosial hjelp, radd og informasjon.

&>

Bevisstgjgre behovene til mennesker med EB, fremme positive holdninger i samfunnet til
personer med EB og styrke selvbildet hos alle de som direkte eller indirekte blir bergrt av EB.



