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Herzlichen Dank!

DEBRA Austria bedankt sich gemeinsam mit den ,Schmetterlingskindern® bei allen Menschen, die durch persénliches
Engagement und groBzigige Spenden das Leben von Betroffenen erleichtern. Sie ermdglichen kompetente medi-
zinische Versorgung, Entwicklung von Therapieanséatzen und Direkthilfe fir Familien, die von Epidermolysis bullosa
(EB) betroffen sind.

Besonders wichtig sind langjéhrige Partner: Sehr dankbar sind wir fur die projektbezogene Unterstitzung durch die
C&A Foundation, Lichtblicke Kitzblhel, die Privatstiftung Familie Scheuch, die Schweizer Familien Privatstiftung, die
UniCreditFoundation und die Aktion Licht ins Dunkel. Erst das nachhaltige Engagement vieler groBzigiger Férderer
ermdglicht eine umfassende ,Hilfe flr die Schmetterlingskinder*.

Aus Grinden der besseren Lesbarkeit wird auf die geschlechterspezifische Differenzierung verzichtet. Entsprechende Begriffe gelten
im Sinne der Gleichbehandlung grundsétzlich fur beide Geschlechter.
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DEBRA Austria - Hilfe fiir die Schmetterlingskinder

Uber uns

nsere Mission lautet: Die Lebens-
qualitat fir Betroffene von Epider-
molysis bullosa (EB) verbessern,
kompetente medizinische Versorgung
bereitstellen und durch die Férderung von
Forschung Hoffnung auf Heilung geben.

DEBRA Austria, Hilfe bei Epidermoly-
sis bullosa, wurde 1995 als Selbsthilfe-
gruppe von Betroffenen, Angehdrigen
und Arzten mit dem Ziel gegriindet, Er-
fahrungsaustausch und Hilfe fir Men-
schen mit EB anzubieten. Im Sinne un-
serer Vision ,Heilung fur EB ist moglich!”

DEBRA Austria, Hilfe bei Epidermolysis bullosa

Organe und Funktionen laut Statuten

Vorstand
Mag. lanina llitcheva
(Vertretung
der Betroffenen)
Beirat
Rechnungspriifer

Dr. Gabriela
Pohla-Gubo
(Schriftfiihrer)

Mag. Gabriele

GoBnitzer-Gharabaghi

(Schriftflihrer-Stv.)

Univ.-Prof. Dr.

Alexander von Gabain

(Wiss. Beirat)

BARGAD

Generalversammliung

Franz Feichtlbauer

wurde sehr bald begonnen, EB-Forschung
zu fordern, um Linderungs- und Heilungs-
maglichkeiten zu entwickeln. Im Jahr 2005
konnte DEBRA Austria die weltweit erste
Spezialklinik fir EB eréffnen, das EB-Haus
Austria am Universitatsklinikum Salzburg.

DEBRA Austria ist gemeinnutzig sowie
mildtétig aktiv und seit vielen Jahren mit
dem O&sterreichischen Spendengutesiegel
ausgezeichnet. Dank unserer groBzligigen
und treuen Spender ist es mdglich, diese
Arbeit flr die ,Schmetterlingskinder” mit

N.

o ungebremstem Elan voranzutreiben.

del%?a

Hife fir die Schmetterlingskinde

Dr. Rainer Riedl|
(Obmann)

Dagmar Libiseller
(Obmann-Stv., (Vertretung
Kassier) der Betroffenen)

Maria Allmeier
(Kassier-Stv.)

Univ.-Prof. Dr. Markus

Hengstschlager
(Wiss. Beirat)

Dr. Gerhard

Brandstatter

(Rechnungsprifer)

Isolde Mayr Faccin
(Vertretung
DEBRA-Siidtirol)

Univ.-Prof. Dr.
Renée Schroder
(Wiss. Beirat)

(Rechnungspriifer)



Vorstand

er Vereinsvorstand von DEBRA Austria setzt sich
D aus EB-Betroffenen bzw. deren Angehorigen zu-
sammen. Er stellt sicher, dass die Aktivitaten des
Vereins immer im Einklang mit den Statuten, und damit
auch den BedUrfnissen der Patienten, stehen. Das lang-
jahrige Engagement der Vorstandsmitglieder — die meisten
sind seit der Grindung im Jahr 1995 dabei — ist Grund-
lage fur die nachhaltige Vereinsarbeit und Voraussetzung
fur das Erreichen unserer Ziele. <

Team

m die hochgesteckten Ziele von DEBRA Austria zu

erreichen, braucht es ein kompetentes und mo-

tiviertes Team. ,Hilfe fir die Schmetterlingskin-
der* bedeutet konkret: Betrieb des EB-Hauses Austria,
Forderung der EB-Forschung und unmittelbare Hilfe flr
betroffene, sozial benachteiligte Familien. Da wir keiner-
lei Forderungen der offentlichen Hand erhalten, sind hier-
zu vielféltige MaBnahmen erforderlich: Informations- und
Offentlichkeitsarbeit, Benefizveranstaltungen und Spen-
denwerbung, aber auch Betreuung unsere EB-Familien und
Management der von uns initiierten Forschungsprojekte.
Der Grofteil unseres Teams arbeitet Teilzeit: Dr. Rainer
Riedl (GeschéaftsfUhrung und Datenschutzbeauftragter),

Aufgaben und Ziele

iel von DEBRA Austria ist es, sich auf verschiede-
Z nen Ebenen fur die Anliegen der ,Schmetterlings-
kinder* einzusetzen. Das bedeutet erstens die me-
dizinische Versorgung sicherzustellen, zweitens die For-
schung zur Entwicklung von sicheren Therapien bzw. zur
Linderung der Erkrankung und ihrer teilweise sehr folgen-
schweren Nebenwirkungen zu ermdéglichen. Drittens soll
der Erfahrungsaustausch zwischen EB-Betroffenen ge-
fordert und in Notféallen auch sozial benachteiligten Fami-
lien geholfen werden.

Vereinsziele von DEBRA Austria
B Beratung, Information und Erfahrungsaustausch ftr
Betroffene und Angehdrige

© R. HAMETNER
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Pohla-Gubo, Maria Allmeier, Dagmar Libiseller

Dr. Gabriele-Aisha Bichler (Spendenaktionen & Offent-
lichkeitsarbeit), Mag. (FH) Pia Makarius (Firmenkoope-
ration & Werbung), Mag. Britta Schwarz (Spendenakti-
onen & Online-Kommunikation), Eva-Maria Halmer und
Mag. Katrin Randysek (Office Management & Spender-
betreuung) Dagmar Libiseller, Carina Tanczos, Lena Ried|
(Assistenz im Bereich Office und Spenderkommunika-
tion), DSA Sabine Wittmann (Mitgliederbetreuung & So-
zialberatung), Mag. Gabriele G6Bnitzer-Gharabaghi (Mit-
gliederbetreuung hinsichtlich psychologischer Unterstit-
zung), bis 9/2016 Mag. Barbara Dissauer und ab 8/2016
Dr. Cornelia Schrauf (Forschungsmanagement). <

= Sicherstellung und laufende Optimierung der medizi-
nischen Versorgung

® Forderung der EB-Forschung, um Heilungs- oder
Linderungsmoglichkeiten zu entwickeln

B Finanzierung des EB-Hauses Austria am Universitats-
klinikum Salzburg

Spenden fiir DEBRA Austria sind nétig fiir
B den Betrieb des EB-Hauses
— kompetente Arztinnen und Krankenschwestern
— ein engagiertes Forscherteam
— Ausbildung und Vernetzung von Experten
und Betroffenen
m die Forschung auf dem Weg zur Heilung von EB
B die unmittelbare Hilfe flr betroffene, sozial benach-
teiligte Familien <
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Vorstand (v.l.n.r.): hinten: Dr. Rainer Riedl, Mag. Gabriele GoBnitzer-Gharabaghi, Franz
Feichtlbauer, vorne: Isolde Mayr Faccin, Mag. lanina llitcheva (1 12/2016), Dr. Gabriela



Epidermolysis bhullosa (EB) - Die Erkrankung

chmetterlingskinder — diese Bezeichnung hat sich

in Osterreich und in vielen anderen Landern fir

Kinder und auch Erwachsene mit Epidermolysis
bullosa (EB) durchgesetzt, weil ihre Haut so verletzlich
ist wie die Fligel eines Schmetterlings. Der Begriff ist ei-
nerseits zutreffend, andererseits wird er der Schwere der
Erkrankung kaum gerecht. Der Fachbegriff Epidermo-
lysis bullosa hat bislang keine deutsche Entsprechung;
am ehesten kénnte man vielleicht sagen: erblich beding-
te, blasenartige Ablésung der Oberhaut. Das klingt et-
was holprig, aber damit bekommt man zumindest einen
ungeféhren Begriff davon, worum es bei dieser Erkran-
kung geht.

Epidermolysis bullosa umfasst eine Gruppe klinisch und
genetisch unterschiedlicher Krankheiten, deren gemein-
sames Merkmal die Bildung von Blasen an der Haut und
an den Schleimhauten nach mechanischer Belastung ist.
Das ist gut vorstellbar, wenn ein Betroffener beispiels-
weise stlrzt oder von einem FuBball getroffen wird. Bei

© DEBRA AUSTRIA (8)
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schwereren Formen von EB genlgt aber auch ein fester
Handedruck, um Blasen zu bekommen. Manchmal ist
diese mechanische Einwirkung so gering, dass sie kaum
als solche wahrgenommen wird. Wenn etwa ein Neuge-
borenes auf dem Rucken liegt und sich ein wenig hin und
her bewegt, kann das allein schon dazu fihren, dass am
Ricken des Kindes riesige Blasen entstehen. In der Fol-
ge kommt es zu sténdiger Bildung von offenen Wunden,
entzUndlichen Stellen, Krusten und leider auch zu damit
verbundenen Schmerzen.

EB beginnt mit der Geburt und begleitet die Betrof-
fenen ihr ganzes Leben lang. Die Ursache sind gene-
tische Veranderungen in den EiweiBmolekulen, die fir
die Verbindung zwischen der Oberhaut und der darun-
ter liegenden Lederhaut verantwortlich sind. Fehlt ein
solches EiweiBmolekUl oder funktioniert es nicht rich-
tig, dann ist die Verankerung nicht vollstandig und es
kommt bei mechanischer Einwirkung zur beschriebenen
Blasenbildung. FUr jede Form von EB ist eine andere Ver-




anderung in einem ganz bestimmten Gen verantwort-
lich. Inzwischen sind Ver&nderungen in 18 verschiede-
nen Genen bekannt, welche die jeweiligen EB-Typen ver-
ursachen. Die aktuelle Klassifikation umfasst vier Haupt-
formen mit insgesamt mehr als dreiig Subtypen, wo-
bei Prognose und Verlauf je nach Subtyp hochst unter-
schiedlich sind.

Das klinische Spektrum der unterschiedlichen Typen ist
sehr breit. Am einen Ende stehen schwere Formen mit
ganz extremer Verletzlichkeit der Haut, massiver Blasen-
bildung und vielen offenen Wunden; am anderen Ende
mildere Auspréagungen mit nur lokalisierter und seltener
Blasenbildung (z. B. bei groBerer mechanischer Belas-
tung). Bei einigen Unterformen kommt es neben der Bil-
dung von Blasen auch zu anderen Folgeerscheinungen.
So kdénnen beispielsweise Finger und Zehen zusammen-
wachsen, Narben und Verwachsungen im Bereich der
Augen (Hornhaut, Augenlider) entstehen sowie Essen und
Trinken durch Zahnfehlbildungen und Verengungen von
Mundhdhle und Speiserdhre erschwert sein. An der Haut
kann es zur Bildung von Hautkrebs kommen, und sehr
haufig entsteht auch eine Blutarmut.

Obwohl in letzter Zeit beachtliche Fortschritte in der gen-
therapeutischen Forschung gemacht wurden, ist eine ur-
sachliche Behandlung von EB bis heute noch nicht ver-
flgbar. Derzeit ist eine Therapie der Symptome die ein-
zige Moglichkeit und Hilfe, die wir anbieten kdnnen. Ne-
ben der Vorbeugung der Blasenbildung (soweit im nor-
malen Alltagsleben Uberhaupt machbar) ist eine méglichst
gute Wundversorgung und die Behandlung von Infekti-
onen besonders wichtig. Aber auch ausreichende und
richtige Erndhrung sowie gelegentliche chirurgische Ein-
griffe (z. B. Handoperationen, Dehnung der Speiserthre)
gehoren zur Therapie von EB.

Jede Form von EB hat ihre eigene Auspragung und
ihre speziellen Probleme. Aus diesem Grund ist eine
interdisziplindre Versorgung dringend erforderlich. Ne-
ben der Haut mussen auch alle anderen Organe be-
obachtet und auf Verdnderungen untersucht wer-
den. Nur wenn wir neben der Haut auch auf den gan-
zen Menschen schauen, kénnen wir jedem einzel-
nen unserer Betroffenen die fUr ihn bestmdogliche, in-
dividuelle Behandlung und Beratung anbieten. <>
Dr. Anja Diem, leitende Arztin EB-Ambulanz im EB-Haus Austria

Epidermolysis bullosa (EB) - Die Erkrankung 7 I



EB ?

EINE ERKRANKUNG, DIE HAUT VERLETZLICH MACHT.

Leichte Beriihrungen verursachen Blasen, Wunden und Schmerzen. Warum?
Mind. eines der 16 Proteine,

. . Epidermis das die Hautschichten
Wie wird vererbt? Basalmembran verbindet, ist defekt. Die
Dermis Schicht der Blasenbildung

bestimmt den EB-Typ.

3 HAU PTTYPEN SYM PTOME Grof3e Bandbreite zwischen den
Risiko auf Vererbung SIMPLEX (EBS)

Ein Elternteil tragt das EB-
Gen in sich und ist selbst
betroffen.

# DYSTROPH (EBD)

Sichtbare Schaden der Gesichtshaut
Blasenbildung in der Mundhdhle

J U N KTIO N AL ( E BJ) Umfangreiche Blasenbildung am ganzen Kérper
Blasenbildung an Membranen der inneren Organe
Schwere Komplikationen verlaufen oft tédlich

Beide Eltern sind nicht betroffen,
tragen aber (unwissentlich)
das Gen in sich.

Wie
kann ich
Kein Elternteil tragt das Gen in h e Ife n ?

sich. Vor der Befruchtung mutiert
das Gen spontan in Spermium
und Eizelle.

BN 8 Epidermolysis bullosa (EB) - Die Erkrankung



Haut Ablésung blasenformig

Epidermolysis bullosa

NICHT NOCH
SELTEN GENETISCH JEDER ANSTECKEND UNHEILBAR
()
L
-
Eines von 17.000 Vererbbar, aber GleichmaBige Genetische Noch nicht heilbar,
Neugeborenen ist Eltern wissen Verteilung zwischen Erkrankungen sind aber Forschung macht
betroffen. moglicherweise Geschlechtern und nicht ansteckend. Hoffnung. Derzeit nur
nicht, dass sie ethnischen Gruppen. Wund- und Schmerz-
EB-Trager sind. management moglich.
Diagnose Behandlung
Biopsie (Untersuchung einer Blasen — miissen punktiert, entleert und Wunden versorgt werden,
kleinen Hautprobe unter dem um die Haut vor Reibung und Infektionen zu schiitzen. In schweren
Mikroskop): Der Hautarzt Fallen dauert das tagliche Verbinden Stunden und ist sehr schmerzhaft.
identifiziert den EB-Typ anhand Zahnpflege - muss sehr sorgfiltig erfolgen, weil Schleimhaute verletzlich
der Blasenbildungsschicht. und die Mundoffnung durch Verwachsungen verkleinert sein kann.

verschiedenen EB-Typen. Mehr als 30 Subtypen sind bekannt.

Kinder mit schweren Formen von EBJ konnen
innerhalb der ersten 2 Jahre aufgrund von
Untererndhrung und Anamie sterben,
verursacht durch Blasenbildung des
Rachens und der Speiserohre.
5%

70% 25%

Sorgen und Anliegen bekannt machen Prozentuelle Verteilung der EB-Typen

FORSCHUNG UNTERSTUTZEN

Forschung und klinische Studien haben wichtige Fortschritte im
Verstandnis und der Behandlung von EB gebracht. Heilung kdnnte
durch Stammezell-, Zell-, Gen- oder Proteintherapie moglich werden.
Auch Therapieansatze mit molekularen Wirkstoffen (Small Molecules)

sind vielversprechend.
EB-Forschung braucht nachhaltige Unterstiitzung
durch uns alle. Seltene Erkrankungen haben keine
Prioritdt in nationalen Gesundheitssystemen und in
der Pharmaindustrie darum |St dle FOrSChung fur Das ist eine Ubersicht iiber EB, ersetzt aber keine Diagnose.
. ) ! . Schweregrade und Behandlungsmaglichkeiten sind von Fall s
»Schmetterlingskinder” auf Spenden angewiesen. Hilfe fir die Schmetterlingskinder. 2u Fall unterschiedlich. Kontaktieren Sie das EB-Haus in Salzburg, 3
wenn Sie vermuten, dass |hr Kind EB hat: www.eb-haus.org T
Designed by FIENDISH.com fir DEBRA Austria. FIENDISH 2
h I 2 k M d Licensed under creative commons 2013. 00 Lo %
WWW.SC m ette r I n g S I n e roat Free to print, distribute and display. g
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2016 - Ein hewegtes und hewegendes Jahr

Die DEBRA-Familie genieBt
das gemeinsame Wochenende

© PRIVAT

© DEBRA AUSTRIA

EB-Miitter lassen den Alltag hinter sich

© PRIVAT

© DEBRA AUSTRIA

Ernst Stromberger hilft seit 15 Jahren

I 10 2016 - Ein bewegtes und bewegendes Jahr

amilientreffen. Gespriche, Erfahrungsaustausch und gemeinsame Erleb-

nisse sind die verbindenden Elemente unserer DEBRA-Familie. Sehr schon hat

das eine junge Teilnehmerin im Riickblick ausgedrickt: ,Wenn ich das Wo-
chenende Revue passieren lasse, kann ich sagen, dass es allen sehr gut gefallen
hat. Wir alle haben uns sehr wohl geflhlt. Wir konnten relaxen, die Seele baumeln
lassen, das traumhafte Wetter und die Umgebung genieBen und vor allem unsere
Kontakte pflegen. Beim Abschied wurde uns bewusst, dass diese zweieinhalb Tage
wie im Flug vergangen waren. Wir freuen uns schon wieder aufs ndchste Jahr. Ab-
schlieBend mdchte ich noch sagen, dass sich am Familienwochenende nicht einfach
nur einzelne Familien treffen, nein, hier trifft sich und lebt die DEBRA Familie.” Qa

serer Partner Mullenlowe GGK als Kreativ- und Mindshare als Media-Agen-

tur z&hlen. Kommunikativ konnten wir mit dem Sujet Springschnur im Friih-
jahr und dem Suijet Dinosaurier im Herbst durchs Jahr gehen. Ein Highlight war si-
cher das Riesenplakat am Wiener Kinstlerhaus (21 x 7,5 Meter) an dem man nicht
ungertihrt vorbeigehen konnte. Auch im vergangenen Jahr ist es wieder gelungen,
die Anliegen der ,Schmetterlingskinder* in bertihrende und impact-starke Bilder zu
tbersetzen und DEBRA Austria dadurch zu einem beeindruckenden Bekanntheitsgrad
in der Bevolkerung zu verhelfen. Herzlichen Dank an Mullenlowe GGK und Mindshare
fiir dieses groBartige — und kostenfreie — Engagement! <%

K ommunikation. Auch 2016 durften wir auf die pro bono-Unterstiitzung un-

DEBRA-Jahr. Hier tanken sie Kraft fiir den herausfordernden Alltag, tau-

schen Erfahrungen mit Gleichgesinnten aus, nehmen Rat und Hilfe von ge-
schulten Psychologen in Anspruch und vor allem: Spannen einmal ohne ,Schmetter-
lingskind“ und damit ohne die gewohnte rund-um-die-Uhr-Verantwortung aus. Hier
treffen ganz unterschiedliche Personlichkeiten aufeinander, trotzdem entsteht sofort
ein vertrauensvolles Verstandnis flreinander. Die Gemeinsamkeit von &hnlichen Er-
fahrungen verbindet und gibt Kraft. Tiefsinnige Gesprache, vielfaltige psychologische
Angebote und nicht zuletzt Bewegung und SpaB (gemeinsames Tanzen etc.) machen
dieses Treffen zu einem Fixpunkt unserer Vereinsarbeit. <

M iittertreffen. Dieses Wochenende ist fiir viele Miitter der Hohepunkt im

ersten Stunde. 2016 feiern wir ein kleines Jubildum: 15 Jahre ist es mittler-

weile her, dass Ernst Stromberger auf die ,Schmetterlingskinder” aufmerksam
wurde. Unser ,Méazen“ ermdglichte der jungen Patientenorganisation erste, professi-
onelle Schritte. Mit seiner finanziellen und ideellen Unterstiitzung gelang es, die Idee
eines Spezialzentrums fiir EB-Betroffene weiterzuentwickeln und Schritt flir Schritt
auch ein Fundraising aufzubauen, um die finanzielle Grundlage fiir die Errichtung und
den Betrieb des EB-Hauses Austria sicher zu stellen. Ohne diese Starthilfe gébe es
diese Klinik vermutlich nicht. Herzlichen Dank, lieber Ernst! v%:

E rnst Stromberger. Wir bedanken uns sehr herzlich bei unserem Forderer der
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lanina llitcheva: EB-Betroffene, Vorstandsmitglied,
Kiinstlerin (t)

Expertisezentrum EB-Haus — nun auch offiziell als
erste Einrichtung in Osterreich designiert

viele EB-Betroffene hat uns Ende 2016 verlassen. lhre enge Freundin Frieda Pa-

ris beschreibt sie so: schreibende Lebenshungrige, furchtlose Heroin mit Schal,
Kénigin des Rosmarin, Gartnerin der Gabeln, Wéchterin der Beete, Saloniere von Ka-
gran, Mischerin der Farben, Tanzerin der U-Clubs, Kdmpferin des Ks, Hiiterin der K&-
fer, Tragerin der Girlanden, Flechterin der Blumenkrénze, Nachtfalterin der Nachhau-
sewege, Arméffnende der Gestrandeten, Wundenheilerin, Buchriicken- und Bauch-
ténzerin, Katzenschnurrerin, Vorsitzende der Schmetterlinge, Pfortnerin der goldenen
Telefonzelle, Tarsteherin von Donaustadt, Diamantin des Rohen, Cutterin der Minia-
turen, Strohalmkonigin, Lebensliebende. (.) <&

I anina llitcheva. Ein langjahriges Vorstandsmitglied und leuchtendes Vorbild fiir

rer durften wir heuer personlich kennenlernen: den ehemaligen Skirennldu-

fer, Schlagerstar und Publikumsliebling Hansi Hinterseer. Er erzéhlte uns, dass
er als junger Sportler bei einem FuBballmatch ein ,Schmetterlingskind“ kennenlern-
te. Diese Begegnung hinterlieB einen tiefen Eindruck und den spontanen Wunsch et-
was zu tun. Damals war die Zeit dafiir noch nicht reif. Deshalb, so erzéhlte er uns,
war es ihm jetzt ein Anliegen, mit einem wunderschonen Benefizkonzert zu helfen.
Der Reinerlos wird der medizinischen Versorgung und der Forschung auf dem Weg
zu Linderung und Heilung zu Gute kommen. Herzlichen Dank an Hansi und an alle,
die zu diesem groBartigen Erfolg beigetragen haben! <

H ansi Hinterseer. Einen ganz besonders sympathischen Freund und Forde-

pendenbrief-Award. Mehr als 18.000 Osterreicher sind dem Aufruf der

Post gefolgt und haben im Herbst 2016 via Gratispostkarten oder online fir

ihren Lieblingsspendenbrief abgestimmt. DEBRA Austria war zum dritten Mal
in Serie unter den Finalisten dieses Awards. Das zeigt, dass unsere regelméaBigen
Aussendungen an Forderer und Spender sehr geschatzt werden und, wie sich bei
den vielen Riickmeldungen zeigt, regelméaBig zu den beliebtesten Briefsendungen in
dieser Kategorie zéhlen. 2014 belegten wir mit unseren Spendenbrief den zweiten,
2015 den dritten und 2016 erneut den zweiten Platz, diesmal hinter SOS-Kinderdorf
und vor Caritas & Du. Wir freuen uns ganz besonders iiber diese nachhaltige Besté-
tigung unserer Informationsarbeit. Qp

optimale Versorgung von Menschen mit seltenen Krankheiten sicherstellen.

Daflr ist geblindelte, sichtbar gemachte und vernetzte Expertise dringend
notwendig. Es gilt hier bestehende Strukturen zu koordinieren und systematisch zu
niitzen. Der so genannte Nationale Aktionsplan fir seltene Erkrankungen, NAP.se,
beschreibt das Konzept fiir spezialisierte Einrichtungen. Das Gesundheitsministerium
hat uns dazu mitgeteilt: In der letzten Sitzung der Bundes-Zielsteuerungskommission
wurde die Designation des EB-Hauses zum Expertisezentrum fiir Genodermatosen
mit Schwerpunkt Epidermolysis bullosa beschlossen. Das EB-Haus ist damit die ers-
te in dieser Form designierte Einrichtung in Osterreich. <>

D esignation. Spezialisierte Zentren, sogenannte Expertisezentren, sollen die

2016 - Ein hewegtes und hewegendes Jahr
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Spendenaktionen und Kooperationen

12



uch 2016 konnten wir gemeinsam mit unseren Spen-

dern und Unterstitzern — sei es durch einmalige oder

regelméaBige Spenden, kreative Aktionen oder offent-
lichkeitswirksame Veranstaltungen — viel fur die ,Schmetter-
lingskinder* erreichen. Wir bedanken uns sehr herzlich bei al-
len, die dazu mit groBem Engagement beigetragen haben!

© siehe Seite 33
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Mitgliederhilfe — Auffangnetz fiir Betroffene

ie Betreuung der von EB betroffenen Familien ist ne-
D ben einer umfassenden medizinischen Versorgung

und Forschung auf der Suche nach Heilungsmdg-
lichkeiten eine zentrale Aufgabe von DEBRA Austria. Die
Familien stehen in engem Kontakt mit DEBRA und werden
durch eine engagierte Sozialarbeiterin bestmdglich betreut
und in Krisen aufgefangen. Bei Bedarf wird auch kom-
petente psychologische Unterstiitzung organisiert. Dazu
kommt die unmittelbare Hilfe flr Betroffene und Angehd-
rige in Notféllen oder wenn sie durch das Sozialsystem
nicht ausreichend unterstitzt werden.

Ein weiterer wichtiger Baustein der Mitgliederbetreuung ist
die Férderung des regelméBigen Erfahrungsaustausches.
Hier bieten wir z. B. Mutter- oder VVaterwochenenden, Fa-
milienwochenenden oder Jahrestreffen an. Durch den in-
tensiven Austausch haben sich innerhalb der DEBRA Fa-
milie groBe Wertschdtzung und ein freundschattliches Kii-

e *

In der Jugendbetreuung

In der Disco ging es rund!

yliil Naz geht in die Schule.
E Seit September 2016 besucht
,Schmetterlingskind“ Eylul eine
regulare Volksschulklasse. Bis Februar
2017 hat DEBRA Austria eine medizini-
sche Schulbegleitung fiir sie finanziert.
Der Schulbeginn war sehr spannend, aber
auch eine groBe Umstellung. Eylul war im
Klassenzimmer recht zaghaft und zurtick-
haltend. Herausfordernd waren vor allem
die Turnstunden und lebhafte Situationen
im Klassenzimmer. Die Pausen waren ge-
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Auf dem Weg in die Schule

ma entwickelt — wohl das beste Auffangnetz, das sich
Menschen mit oder ohne Erkrankung winschen kénnen.

Mehr als nur ein Jahrestreffen. Einmal im Jahr findet das
DEBRA Jahrestreffen statt um EB-betroffene Familien zu-
sammenzubringen. Veranstaltungsort ist das Seminarho-
tel St. Virgil in Salzburg. Ein vielseitiges Programm mit Vor-
tragen, Workshops, Kinderunterhaltung und Ausfliigen in
die Umgebung bildet den Rahmen — gemeinsames Erle-
ben, Lachen und Erfahrungsaustausch stehen dabei im
Mittelpunkt.

2016 wurde in der Mitgliederbetreuung der Schwerpunkt
auf den Ausbau der psychologischen Begleitung (s. auch
Bericht S. 17) gelegt. Auf vielfachen Wunsch von Betroffe-
nen und Angehdrigen spiegelte sich diese Thematik auch
im Programm des Jahrestreffens wider.

Gleich nach einem ersten gemeinsamen Abendessen
konnten die Teilnehmer beim ,heilsamen Singen* die Kraft
ihrer Stimme entdecken und die befreiende sowie star-
kende Wirkung auf den Korper beim Singen erleben. An
diesem Abend war eine enorme Lebensenergie, nicht zu-
letzt durch eine spontane, berthrende Tanzeinlage in der
Gruppe spurbar.

Bei der gut besuchten Generalversammlung Samstagvor-
mittag wurde nicht nur aus dem Vereinsleben berichtet
und das Budget fUr das kommende Jahr beschlossen. Die

préagt von vielen Fragen zur Erkran-
kung und den besonderen Bediirfnis-
sen. Dank der guten Begleitung durch
die erfahrene DGKS Heike Schwaiger
und Eylils bester Freundin, die in die
selbe Klasse geht, sowie anderer mit-
flihlender Mitschiiler hat sich Eylil nun
mittlerweile schon bestens eingelebt.
Der guten Zusammenarbeit mit der
Lehrerin ist es zu verdanken, dass sie
ihren Platz in der Gemeinschaft gefun-

den hat. &
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DEBRA-Psychologin Mag. Gabriele GoBnitzer-Gharabaghi
gab einen kurzen Uberblick zum Arbeitsschwerpunkt Psy-
chologie. Den anschlieBenden Prasentationen von Exper-
ten aus dem EB-Haus lauschten alle Mitglieder gespannt.

Das Leben mit einer chronischen und derzeit noch unheil-
baren Erkrankung stellt Betroffene und ihre Familien vor
vielféltige Herausforderungen. Vertreter verschiedener The-
rapieschulen ermdglichten an diesem Wochenende einen
Einblick in die unterschiedlichen psychologischen Ange-
bote und Moglichkeiten psychotherapeutischer Unterstit-
zung. In einem regen Gesprach wurden nach den Vortra-
gen viele Fragen von den Experten beantwortet. Intensi-
ver Erfahrungsaustausch fand auch im Workshop mit dem
Titel ,Mein Kind ist chronisch krank — und ich kann trotz-
dem gltcklich sein“ statt. Anhand von praktischen Acht-
samkeitstibungen wurden hilfreiche Werkzeuge flr den
Alltag vorgestellt. In der fUr einige bereits vertrauten Ge-
sprachsrunde fur erwachsene bzw. jugendliche Betroffe-
ne wurden verschiedene Themen besprochen. Auch das
Angebot von Einzelgesprachen mit einer EB-erfahrenen

Vorlesen am Abend

DEBRA Austria. Im Jahr 2016 hat DEBRA
Austria einen Schwerpunkt auf das Thema
psychologische Unterstiitzung fir seine Mitglieder

N eues psychologisches Angehot von

Psychologin wurde sehr gut angenommen.

Der Samstagabend hatte einiges an Unterhaltung fur die
ganze Familie zu bieten, auch ein Gewinnspiel mit scho-
nen Sachpreisen. Danach fand wieder ein Tanzabend mit
DJ MC fur GroB3 und Klein statt, bis Mitternacht wurde aus-
gelassen getanzt und gelacht.

Die Kleinsten wurden im Kindergarten von den langjahrigen
Kinderbetreuerinnen liebevoll umsorgt, Highlight war der
gemeinsame Besuch im Haus der Natur in Salzburg. Fur
die Jugendlichen stand zu Beginn des Treffens ein Kino-
besuch auf dem Programm. Bleibende Eindriicke hinter-
lieB der Ausflug zum erlebnispadagogischen Bauernhof
+Neubauers Stadtstall“.

Die Zeit verging wie im Flug, ein gemeinsames Mittagessen
am Sonntag beschloss das Jahrestreffen. Bei der Abreise
hatte der eine oder die andere schon wieder die Vorfreu-
de auf das nachste Jahrestreffen mit einem spannenden
und abwechslungsreichem Programm mit im Gepéck. <>

=
e

: __‘

Violetta zieht die Namen der Gewinner Vortrége zu psychologischer Unterstiitzung

oder nach Mdglichkeit auch personlich an. Bei Bedarf
vermittelt sie auch Experten in der N&he des Wohnorts.
Das neue Angebot wurde bereits von vielen Familien an-
genommen, das allgemeine Feedback auf die Unterstiit-

gesetzt. Fir Menschen, die mit Epidermolysis bul- 2 zung ist sehr positiv. Damit Mitglieder von DEBRA Aus-

losa leben, gibt es zahlreiche Einschrankungen und 2 tria sich auch zu speziellen Themen austauschen und in-

zugleich ist ein gutes und gliickliches Leben mdog- — % formieren kénnen, werden in Zukunft Weiterbildungsan-

lich. Dabei kann auch ein Psychologe oder ein Psy- GoBnitzer-Gharabaghi § gebote mit Experten in Kooperation mit der DEBRA Mit-
©

chotherapeut helfen. Seit 1. Juni 2016 verstérkt
deshalb Frau Mag. GoBnitzer-Gharabaghi als Psychologin das DEBRA
Austria-Team. Sie nimmt regelméBig Kontakt zu den Familien auf,
bietet psychologische Gesprache am Telefon, per Email, per Skype

gliederbetreuung und dem EB-Haus organisiert. Gabriele
GoBnitzer-Gharabaghi ist dariiberhinaus im Rahmen von DEBRA In-
ternational an der Erstellung einer internationalen Leitlinie fiir den
Bereich psychosoziale Beratung tatig. <>

Mitgliederhilfe - Auffangnetz fiir Betroffene 17 I



EB-Haus Austria — Die Spezialklinik

Autgaben und Ziele

elfen — Heilen — Lernen: das sind
H unsere Ziele und erlautern gleich-

zeitig die drei Saulen des EB-
Hauses Austria — EB-Ambulanz, EB-
Forschungseinheit und EB-Akademie.
Seit 2005 gibt es die Spezialklinik fur
»Schmetterlingskinder* am Salzburger
Universitatsklinikum. Das EB-Haus Aus-
tria wurde mittlerweile als erste Einrich-
tung in Osterreich offiziell zu einem Ex-
pertisezentrum fUr seltene Erkrankun-
gen designiert. FUr den Umgang mit ei-
ner Multisystemerkrankung wie EB sind
spezielles Wissen, langjahrige Erfahrung
und viel EinfUhlungsvermodgen erforderlich. All das fin-
den EB-Betroffene in dem von der Patientenorganisation ~ Das Team der EB-Forschungseinheit hat sich der Linderung
DEBRA Austria initierten EB-Haus. und Heilung von EB verschrieben. Neueste wissenschaftli-
Unter der Leitung von Dr. Anja Diem sorgen Arzte, Thera-  che Erkenntnisse aus den Bereichen Gen- und Zelltherapie,

peuten und Krankenschwestern der EB-Am-
bulanz flr die medizinische Versorgung der
~Schmetterlingskinder”. Die Schwerpunkte
liegen hier auf den Bereichen Wundma-
nagement, Schmerztherapie, Erndhrungs-
beratung, Vor- und Nachsorge sowie der
multidisziplindren Versorgung der gro3en
und kleinen Patienten. Die Notwendig-
keit fur eine interdisziplindre Zusammenar-
beit mit anderen Abteilungen des Salzbur-
ger Universitatsklinikums hat das EB-The-
rapienetzwerk auf etwa 30 engagierte Me-

FUTIL BRI 210 TEE ERGL diziner, Therapeuten und Berater anwach-

medizinischer Geschéftsfiihrer

R. HAMETNER
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kleine molekulare Wirkstoffe (Small Molecules) oder Haut-
krebsforschung geben den ,,Schmetterlingskindern® Hoff-
nung auf ein Leben ohne Blasen, Wunden und Schmerzen.

Die groBe Mission von Dr. Julia Reichelt und ihrem Team
ist eine ursachliche Heilung der Erkrankung: In enger Zu-
sammenarbeit mit anderen internationalen Forschungs-
gruppen ist das langfristige Ziel, eine sichere und effiziente
Gentherapie fur die Betroffenen zu entwickeln.

Daneben mussen wir aber auch den dringenden Bedirf-
nissen der Patienten gerecht werden, die heute mit belas-
tenden und einschrankenden Komplikationen leben. Des-
halb arbeiten die Forscher im EB-Haus intensiv an The-
rapieansatzen, die kurz- und mittelfristig die Symptome
der Erkrankung lindern und so das Leben der Betroffe-

as EB-Haus Austria — die Spezialklinik fur ,Schmet-
terlingskinder® — wurde im Jahr 2005 vom Verein
DEBRA Austria ins Leben gerufen, der es bis heute
ausschlieBlich durch Spenden finanziert. Es ist organisa-
torisch und strukturell in die Universitatsklinik fur Derma-

UNIKLINIELUM

Universitétsklinik fiir Dermatologie
Vorstand: Prim. Prof. Dr. Johann Bauer, MBA

Medizinische
Geschéftsfiihrung

nen im Hier und Jetzt erleichtern sollen.

Uber die Jahre haben die Experten im EB-Haus viele wert-
volle Erfahrungen gesammelt. Dieses Wissen weiterzuge-
ben, ist Ziel der EB-Akademie. Unter der Leitung von Dr.
Gabriela Pohla-Gubo wird fUr die Aus- und Weiterbildung
von Betroffenen und medizinischem Personal gesorgt. Zu-
dem ist die EB-Akademie fUr die nationale und internatio-
nale Vernetzung im Zuge der Initiative ,EB-CLINET — Kii-
nisches Netzwerk von EB-Zentren und Experten” verant-
wortlich, um einen Austausch von Fachkenntnis und Pra-
xis zu ermdglichen. Auch Offentlichkeitsarbeit, Fundrai-
sing und ein intensiver Kontakt mit Spendern gehéren zum
breitgefacherten Aufgabenbereich des Akademieteams
und sollen sicherstellen, dass das EB-Haus auch in Zu-
kunft betrieben werden kann. &

tologie des Landeskrankenhauses Salzburg eingebettet.

Die Geschaftsfihrung des EB-Hauses teilen sich daher
der Vorstand der Hautklinik, Prim. Prof. Dr. Johann Bauer,
und der Obmann von DEBRA Austria, Dr. Rainer Riedl. &>

Hife fir die Schmets

DEBRA Austria, Hilfe bei Epidermolysis bullosa
Obmann: Dr. Rainer Ried|l

Kaufménnische
Geschéftsfiihrung

Personal-
und Sachkosten

eb Haus
EB-Haus Austria — Spezialklinik fiir ,Schmetterlingskinder
EB-Forschungseinheit EB-Ambulanz EB-Akademie
Dr. Julia Reichelt Dr. Anja Diem Dr. Gabriela Pohla-Gubo

Klinische Forschung
Prof. Dr. Martin Laimer

EB-CLINET
Dr. Gabriela Pohla-Gubo

EB-Haus Austria - Die Spezialklinik 19 I



EB-Ambulanz: Einfiihisame medizinische Versorgung

ie Ambulanz im EB-Haus bietet Menschen mit
Epidermolysis bullosa (EB) die bestmdgliche medi-
zinische Versorgung und Beratung. Die Tétigkeiten
dieser Einheit basieren im Wesentlichen auf vier Sdulen:

B Medizinische und pflegerische Versorgung, Be-
treuung und Beratung der EB-Betroffenen und ihrer
Angehdrigen. Diese Leistungen reichen von Vorsorge-
und Kontrolluntersuchungen Uber Schmerz und Wund-
management bis hin zu genetischen Beratungen.

B Interdisziplinaritit ist Voraussetzung und integraler
Bestandteil. Erst durch vielféltige Kooperationen mit

den Spezialisten anderer Abteilungen des Salzbur-
ger Universitatsklinikums und niedergelassenen Arz-
ten wird das umfangreiche Versorgungsangebot fir
EB-Betroffene méglich: hierzu zéhlen u. a. Handope-
rationen, Physio- und Ergotherapie, Zahnsanierungen
und Erndhrungsberatung. Dieses interdisziplindre Ver-
sorgungsangebot muss natirlich auch administrativ
unterstutzt werden.

I Psychologische Betreuung ist ein weiteres, wesent-
liches Angebot flir EB-Betroffene und Angehdrige. Ko-
ordiniert wird dieses Angebot von einer erfahrenen
Psychologin, die selbst Mutter eines ,,Schmetterlings-
kindes* ist.

BN 20 EB-Ambulanz: Einfiihlsame medizinische Versorgung

B EB-Betroffene kommen nicht nur mit medizinischen
Fragen ins EB-Haus. Die Sozialberatung, die in enger
Zusammenarbeit mit DEBRA Austria erfolgt, findet hier
die passenden Antworten.

Die EB-Ambulanz zeichnet sich durch ihre individuelle
Patientenorientierung sowie eine intensive Einbindung in
regionale, nationale und internationale Netzwerke aus.
Diese Ausrichtung erfordert einen erhdhten Kommuni-
kationsaufwand, der aber durch die daraus resultierende
hochwertige Versorgung der Patienten mehr als ausge-
glichen wird.

Riickblick. Im Jahr 2016 wurden an der EB-Ambu-
lanz 147 ambulante Untersuchungen durchgefthrt und
56 interdisziplinare Untersuchungen koordiniert. Ein
erneuter Anstieg wurde mit 27 bei den Erstberatungen
verzeichnet. Zusétzlich erfolgten 22 stationare Aufnah-
men. Neben Patienten aus Osterreich wurden auch EB-
Betroffene aus vielen anderen Landern behandelt. Ins-
gesamt war die Anzahl der Untersuchungen ahnlich wie
im Vorjahr.

Neben der Hauptverantwortung, eine bestmdgliche Ver-
sorgung und Beratung von EB-Betroffenen zu gewahr-
leisten, erflllte das Team der EB-Ambulanz vielféltige Auf-
gaben: Mitarbeit an Studien, Einholung und Vermittlung

©R. HAMETNER (3)
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von Informationen zu neuen Produkten, Vortrage bei Ver-
anstaltungen, Austausch mit EB-Fachleuten aus ande-
ren Landern, Teilnahme an Fortbildungen, Betreuung des
Therapeuten-Netzwerks.

Heute und Morgen. Die Herausforderung der téaglichen Ar-
beit liegt darin, die unmittelbaren Bedurfnisse und Erwar-
tungen der Patienten zu erflllen und dabei den vielen an-
deren Anforderungen ebenso gerecht zu werden. Dazu
z&hlen: angewandte Forschung, klinische Studien und
Wissensvermittlung. Diese drei Aufgaben stehen zuein-
ander jedoch keineswegs im Widerspruch. Lediglich die
Zeitperspektive ist eine unterschiedliche. Die Patienten-
versorgung hat jeweils oberste Prioritat und stellt den pri-
maren Verantwortungsbereich der EB-Ambulanz dar. Um
die hohe Betreuungsqualitat auch in Zukunft sicherzustel-

ERN-SKIN

E xpertisezentrum - ERN- S5 EXPERT CENTRES
Skin. Nach einem umfang- FROM 18 COUNTRIES
reichen Bewerbungsproze-

dere darf sich das EB-Haus Aus-
tria seit Dezember 2016 (iber die
offizielle Designation zum EU-Kom-
petenzzentrum und als Teil des Eu-
ropdischen Referenznetzwerkes fir
seltene Hauterkrankungen (ERN-
Skin) freuen. Die fachliche Exper-
tise am EB-Haus und die hervor-

ragende Zusammenarbeit mit der

Europaisches Referenznetzwerk fiir seltene Hauterkrankungen

10%

m Ambulanzbesuche

W interdisziplindre
Behandlungen

1 stationdre
Aufenthalte

EB-Ambulanz (n=255), 1.1.—-31.12.2016

len und zu verbessern, wird auch weiterhin daran gear-
beitet, die Vernetzung, den Wissenstransfer und die Zu-
sammenarbeit mit der Forschung — Stichwort: klinische
Studien - zu intensivieren.

Patientenselbsthilfeorganisation
DEBRA Austria spielte eine aus-
schlaggebende Rolle fiir diese Ent-
scheidung. Die Ernennung erfor-
dert zukiinftig ein verstérktes Au-
genmerk auf das Qualitdtsmanage-
ment, Reflexion gewohnter Prozes-
se und kontinuierliche Weiterent-
wicklung im Sinne des Ausspruchs
von Philip Rosenthal: ,Wer aufhort
besser zu werden, hat aufgehort

gut zu sein.* <&

© WWW.GENODERMATOSES-NETWORK.ORG

EB-Ambulanz: Einfiihisame medizinische Versorgung
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EB-Akademie: Aushilden und netzwerken

ie Ursprungsidee der Akademie im EB-Haus war es,

die Aus- und Weiterbildung von Betroffenen, medi-

zinischem Fachpersonal und Wissenschaftern tber
die seltene Erkrankung EB voranzutreiben und zu pflegen.
In den letzten Jahren haben die Aktivitdten eine zuneh-
mend internationale Dimension bekommen, die Vernet-
zung wird immer wichtiger: Das Akademieteam sorgt im
Rahmen des klinischen Netzwerks EB-CLINET fir einen
intensiven Austausch unter Arzten und Therapeuten, die
mit EB befasst oder zumindest daran interessiert sind.

Auch Fundraising und Offentlichkeitsarbeit gehdren zum
Tatigkeitsbereich der EB-Akademie. So vielfaltig die Auf-
gaben auch sind, immer steht die Information im Mittel-
punkt. Wissen Uber EB zu verbreiten ist eine Vorausset-
zung far alles andere und damit wichtige Grundlage fir
unsere Arbeit fir die ,Schmetterlingskinder”.

Vernetzung und Wissensaustausch. Eine Besonderheit von
seltenen Erkrankungen ist, dass behandelnde Arzte und
Therapeuten meist nur mit wenigen Patienten in Kontakt
kommen und somit der Aufbau von Expertise oft nicht so
einfach moglich ist. Daher ist der intensive Austausch mit
Kollegen von groBer Bedeutung. Im Zuge der Vernetzung
mit der EB-Gemeinschaft besuchten Vertreter der EB-Aka-

RegelméaBiger Wissensaustausch in der EB-Akademie

BN 22 EB-Akademie: Aushilden und netzwerken

demie zahlreiche internationale Kongresse und Fortbildun-
gen, um ihr Wissen weiterzugeben und von den Erfahrun-
gen der anderen zu profitieren. Dr. Gabriela Pohla-Gubo
gab u.a. eine Fortbildung Uber Labordiagnostik bei EB in
der Ukraine und nahm an einem Workshop zum Thema
,Erstellung eines internationalen EB-Registers” in Irland
teil. Auf Konferenzen in Zagreb, London und Santiago de
Chile informierte sie Uber EB-CLINET.

Das EB-Haus heif3t auch viele internationale Mediziner und
medizinisches Fachpersonal willkommen, die in ihren Hei-
matlandern EB-Patienten behandeln und sich fur inre tagli-
che Arbeit fortbilden wollen. Im vergangenen Jahr besuch-
ten beispielsweise eine Zahnarztin aus Serbien, Kranken-
schwestern und DEBRA Mitarbeiterinnen aus Neuseeland
und Australien, ein Dermatologe aus Brasilien sowie ein
Chirurg und zwei Krankenschwestern aus Polen das EB-
Haus. Mitarbeiterinnen aller drei Einheiten des EB-Hauses
informierten die internationalen Gaste Uber die Arbeit vor
Ort und ein reger Wissensaustausch entstand.

EB-Register. Das Jahr 2016 war gepragt von intensiver Ar-
beit rund um das Thema EB-Register. Die nationale und
internationale Forschung bringt vermehrt neue Therapie-
ansatze fur EB. Diese mUssen vor ihrer Zulassung in klini-
schen Studien auf ihre Wirksamkeit, Vertrag-
lichkeit und Sicherheit hin getestet werden
und dafiir bedarf es EB-Betroffener als Stu-
dienteilnehmer. Durch die Seltenheit und die
vielen verschiedenen Formen der Krankheit
gibt es oftmals nur wenige EB-Patienten, die
fUr eine klinische Studie in Frage kommen. Ein
Register, welches alle EB-Patienten samt ge-
nauer Diagnose listet, ist fUr die Rekrutierung
der Studienteilnehmer daher unerléasslich.

Das Register des EB-Hauses Austria wur-
de auf eine neue Software umgestellt, wel-
che das Datenmanagement unter Einhaltung
der aktuellen Datenschutzregeln vereinfacht.
Im Zuge dieser Umstellung wurden die bis-
herigen Daten genau Uberprift und aktuali-
siert. Im Juni 2016 trafen sich internationa-
le Vertreter von EB-Zentren gemeinsam mit

© UWE BRANDL, WERBEAGENTUR/PRESSEFOTOGRAF



Softwareentwicklern in Dublin, um in einem gemeinsamen
Projekt ein internationales EB-Register aufzubauen. Hier
brachte die EB-Akademie ihr Wissen und ihre Erfahrungen
zu den Anforderungen aktiv ein (z. B. wie soll ein standar-
disierter Datensatz aussehen).

5-Jahres-Jubildum. EB-CLINET ist ein klinisches Netz-
werk von EB-Zentren und Experten, das 2011 von der
EB-Akademie ins Leben gerufen wurde. Die groBe An-
zahl der internationalen Patienten im EB-Haus, die eine
oftmals lange und mihsame Reise nach Salzburg auf sich
nehmen, um hier qualitativ gute medizinische Versorgung
zu erfahren, gab den Anstof fUr die Initiierung dieses Pro-
jekts. Nicht der Patient, sondern die Expertise solle rei-
sen, war die Idee.

Im Jahr 2016 feierte EB-CLINET sein 5-jahriges Ju-
bilaum und hat sich in dieser Zeit als aktives, ste-
tig wachsendes, angesehenes internationales Netz-
werk etabliert. Wir kénnen eine sehr positive Bi-
lanz aus den letzten 5 Jahren ziehen: seit Beginn
sind 83 EB-Experten aus 56 Landern der Initiative
als Partner beigetreten (Stand: Dezember 2016).
Drei EB-CLINET Konferenzen haben in Salzburg
und London stattgefunden und seit dem Start der
,EB-CLINET News" im September 2014 wurden
bereits 25 Newsletter mit aktuellen Informationen
zum Thema EB an die Uber 450 Kontakte zahlende
EB-CLINET Gemeinschaft verschickt. Viele interna-
tionale Patientenanfragen an EB-CLINET und das
EB-Haus Austria konnten an Partner vor Ort wei-
tergeleitet werden, um Hilfe in nachster Nahe und

© DEBRA AUSTRIA

etreuung von Spendern und Interes-

senten. Der personliche Kontakt zu den

Forderern und Spendern im EB-Haus ist
uns ein groBes Anliegen. Bei uns sind alle Interes-
senten und Unterstltzer immer herzlich willkom-
men. Vielen von ihnen ist es sehr wichtig zu se-
hen, wohin ihre Spende flieBt und woflir sie ver-
wendet wird. So nahmen tiber 100 Besucher zum
Teil sehr weite Wege auf sich, um Spenden per-
sonlich zu dbergeben oder um sich einfach nur
Uber die Arbeit im EB-Haus Austria und Gber die
»Schmetterlingskinder” und deren Erkrankung zu

© R. HAMETNER

Engagierte Spenderbetreuung am
Beispiel von Siegwulf Turek (Hippie-
fest Bad Goisern)

der Landessprache zu bieten.

Erweiterung der interaktiven Karten. Diese Karten auf der
EB-CLINET Homepage zeigen die Partner des Netzwerks
weltweit. Dies erleichtert das Finden von spezialisierten
Arzten und Therapeuten im eigenen Land oder in der
naheren Umgebung. Auf einen Klick sind Informationen
und Kontaktdaten der jeweiligen Experten sowie die an-
gebotenen Gesundheitsleistungen zu sehen. 2016 wur-
den die Karten um die Standorte von Diagnostiklabors er-
weitert. In naher Zukunft sollen sie noch um eine fur klini-
sche Studien wichtige Information angereichert werden:
die Standorte von Datenbanken mit biologischem Mate-
rial (Biobanken). <&

?&'i' -
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EB-CLINET: 83 Partner aus 56 Léndern weltweit sind Teil des Klinischen Netzwerks

informieren. Spender kamen unter anderem aus
Guntramsdorf, Bad Goisern, Stetteldorf, Nettings-
dorf, Kaprun aber auch aus Freilassing im be-
nachbarten Deutschland. Die Géste zeigten sich
ergriffen vom Schicksal der ,Schmetterlingskin-
der” und beeindruckt von der Arbeit, die hier ge-
leistet wird. Aber auch auBerhalb des EB-Hau-
ses wird viel Aufklarungsarbeit geleistet: Vertre-
ter der Akademie wurden von mehreren Schulen
eingeladen, um iber die Spezialklinik zu berich-
ten und waren bei vielen Benefizaktionen sowie
Scheckiibergaben vertreten. <>

EB-Akademie: Ausbilden und netzwerken

23 ——



© EB-HAUS AUSTRIA

I 24

EB-Forschungseinheit: Engagiert fiir die Heilung

rotz intensiver Forschung gibt es weltweit noch kei-

ne klinisch zugelassene Therapie far Epidermolysis

bullosa (EB). Daher hat sich das Team der EB-For-
schungseinheit zum Ziel gesetzt, Heilungs- und Linde-
rungsansétze fur EB zu entwickeln. Die Erfolge der letz-
ten Jahre zeigen, dass die engagierten Wissenschafter am
richtigen Weg sind. Folgende Forschungsschwerpunkte
werden im EB-Haus verfolgt:

B Gentherapie: Behebung der Ursache der Erkrankung.
Die Verdnderungen im Erbmaterial sollen korrigiert wer-

den, damit die Haut stabil und gesund wird.

® mmunologie: Entwicklung einer essentiellen Begleitthe-
rapie fir die Gentherapie. Das Immunsystem muss auf das

Screening der Patienten

Entnahme einer
Hautbiopsie (Stanze)

Versenden der Biopsie
nach Modena

Isolierung von
Haut-Stammzellen

Korrektur der Stammzellen
mit dem Kollagen-7-Vektor

-
-
e

-

Durchfiihrung von Sicherheitstests

Schematischer Ablauf der Gen-/Stammzelltherapie

neue, ihm unbekannte — weil zuvor fehlende — Protein vor-
bereitet werden, um eine AbstoBung der korrigierten Haut
zu verhindern.

B Krebs und Wundheilung: Beschéftigung mit Ursachen der
verzégerten Wundheilung und einer besonders aggressi-
ven Hautkrebsform, die fir EB typisch ist, sowie mit The-
rapiemdglichkeiten.

B Kleine Wirkstoffe: Diese kénnen zwar nicht die Ursa-
chen heilen, aber das Krankheitsbild von EB verbessern.
Héufig sind sie fir andere Erkrankungen bereits behdrd-
lich zugelassen und kdnnen dann auch bei EB zeitnah
eingesetzt werden.

EB-Forschungseinheit: Engagiert fiir die Heilung

aus korpereigenen, korrigierten

Gentherapie fiir RDEB: Vom Heilversuch zur klinischen
Studie. Diese kombinierte ex vivo Zell- und Gentherapie
ist das Ergebnis einer langjahrigen Zusammenarbeit zwi-
schen dem EB-Haus Austria (Leitung Prof. Johann Bauer)
und dem Zentrum flr Regenerative Medizin ,Stefano Fer-
rari“ in Modena (Leitung Prof. Michele De Luca). Bereits
drei Patienten mit junktionaler EB konnten mit dieser Me-
thode erfolgreich behandelt werden (Ablauf: siehe Grafik).
In der Zwischenzeit wurde in Modena ein Vektor fur das
Kollagen-7-Gen entwickelt, um Patienten mit rezessiv dys-
tropher EB (RDEB) behandeln zu kénnen. Nach dem er-
folgreichen Test dieses Vektors in Zellkultur wurden alle fir
eine Genehmigung einer Gentherapie-Studie notwendigen
Dokumente vorbereitet und bei den zustandigen Behor-
den sowie der Ethikkommission eingereicht. Im Sommer
2016 erhielten wir die Genehmigung
fUr eine Studie mit bis zu 12 RDEB-
Patienten. Anfang 2017 wird damit
begonnen, wieder in enger Koope-
ration mit Modena. Die Anwendung
dieser Therapieform ist derzeit in Eu-
ropa einzigartig und nur von spezi-
alisierten Zentren durchfihrbar, die
sich in ihren Kompetenzen perfekt
erganzen: Ein Forscherteam mit Er-
fahrung in Stammzellbiologie, ein
Zentrum fur Regenerative Medizin
LStefano Ferrari“, ein klinisches Zen-
trum mit umfangreicher Erfahrung in
EB (EB-Haus) und ein auf die Ent-
wicklung von fortgeschrittenen Therapien spezialisierter In-
dustriepartner, das Universitats-Spin-off Holostem Terapie
Avanzate. In naher Zukunft ist die Implementierung weite-
rer klinischer Studien fur andere EB-Formen wie z. B. Kol-
lagen-17-abhéngige JEB geplant. <> Dr. Eva Murauer und
Dr. Elisabeth Mayr

Nachkontrollen iiber einen
Zeitraum von 12 Monaten

Transplantation der Sheets

Zellen auf Wunden

Transport der Sheets
nach Salzburg

Ziichtung von diinnen
Hautschichten ,,Sheets*
aus den genkorrigierten

Stammzellen

Weniger Blasen mit Diacerein - eine Salhe auf dem Weg
zur Marktreife. EB simplex (EBS) wird durch Genveran-
derungen in den Keratinen 5 oder 14 ausgeldst. In die-
sem Projekt ist es gelungen, den Wirkstoff Diacerein, ein
kleines aus der Rhabarberwurzel gewonnenes Molekdl, in
einer klinischen Studie an 17 Patienten zu testen. Einge-
schlossen wurden Kinder von 4 bis 18 Jahren, deren Bla-



Klinischer Status zu Beginn und am Ende der Behandlung

sen durch die Behandlung um durchschnittlich 87 % we-
niger wurden. Um sicherzustellen, dass dieser Effekt tat-
sé&chlich auf der Wirkung von Diacerein beruht, wurden die
Patienten in zwei Gruppen eingeteilt, wobei eine Gruppe
die wirkstoffhaltige Salbe erhielt, die andere Gruppe eine
Salbe ohne Wirkstoff. Nach einer ersten Behandlungsreihe
wurden die Gruppen getauscht. Der Vergleich dieser bei-
den Gruppen zeigte einen deutlichen Unterschied in der
Anzahl der Blasen. Erfreulicherweise wurden keinerlei ne-
gative Nebenwirkungen beobachtet. Die guten Ergebnis-
se dieser Studie ermdglichten das Aufgreifen dieses Pro-
jektes durch die Firma Castle Creek Pharmaceuticals, die
diese Salbe nun zur Marktreife — und damit zur Verfug-
barkeit fur Patienten — bringen wird. < Dr. Verena Wally

Vitamin-D-Salbe zur Verbesserung der Wundheilung. Im
Herbst 2016 startete eine klinische Studie, welche die
positive Wirkung einer Vitamin-D-Salbe fir die Wundhei-
lung bei Patienten mit dystropher Epidermolysis bullosa
(DEB) zeigen soll. Die Grundlage fur diese Studie liefer-
ten Dr. Christina Gruber und Dr. Josefina Pifidn-Hofbauer,
die sich schon lange mit dem Einfluss von Vitamin D auf
Hautzellen beschaftigen. Im Labor konnte vorab gezeigt
werden, dass durch die Behandlung von DEB-Hautzellen
mit Vitamin D die zelleigene Abwehr gegen Mikroben ver-
stérkt und das SchlieBen von Wunden beschleunigt wer-
den kann. Aufgrund dieser Daten wurde eine Salbe entwi-
ckelt, die den Wirkstoff Calcipotriol — ein Vitamin-D-Ana-
log — beinhaltet. Diese Salbe wird auf offenen und chro-
nischen Wundarealen aufgetragen und soll dann direkt
ihre positive Wirkung entfalten. <> Dr. Christina Gruber

Beeinflussen kieine RNAs den Verlauf von RDEB? Im Juni
2016 bestatigte der FWF die Finanzierung eines Grund-
lagenforschungsprojektes, das den Einfluss von kleinen

© EB-HAUS AUSTRIA

RNAs auf den Verlauf von RDEB erforschen soll. Solche
Unterschiede in der RNA von verschiedenen Patienten
und Hautzelltypen kénnen unter anderem Hinweise auf
die bisher noch ungeklarte Ursache der Entstehung von
auBerst aggressivem Hautkrebs liefern. Dabei spielt nicht
nur normale RNA als Bauplan fur Proteine eine Rolle, son-
dern auch die bei ,Schmetterlingskindern noch wenig
untersuchten mikro RNAs, die regulatorische Funktionen
in den Zellen Ubernehmen. Diesen wurde bereits im Zu-
sammenhang mit anderen Erkrankungen eine groBe Be-
deutung zugewiesen. In unserem Projekt werden erstmals
solche mikro RNAs als mogliche Einflussfaktoren auf den
Verlauf von RDEB untersucht. <> Dr. Verena Wally

Molekularer Klebstoff fiir RDEB-Haut. 2016 ist es gelun-
gen, eine Forderung der Paracelsus Medizinischen Pri-
vatuniversitat Salzburg fur ein hoch interessantes Pro-
jekt zu bekommen: Jetzt kbnnen wir einen neuen thera-
peutischen Ansatz entwickeln, um die Blasenbildung bei
RDEB-Patienten zu verringern oder zumindest drastisch
einzuschranken. Die Haut besteht aus mehreren Schich-
ten, die durch EiweiBmolekille miteinander verbunden
sind. Bei RDEB-Patienten fehlt eines dieser Eiweie. Das
fUhrt in Folge dazu, dass sich bei leichtem Druck oder Rei-
bung die Hautschichten voneinander trennen und es da-
durch zur Blasenbildung kommt. In diesem Projekt wird
unter meiner Leitung ein therapeutisches Molekdl (Apta-
mer), entwickelt, das als Ersatz fUr das fehlende Eiweil3 die
Verbindung zwischen den Hautschichten wiederherstellt.
In Anlehnung an seine Funktion, bezeichnen wir dieses
Molekul als molekularen Klebstoff. Q> Dr. Thomas Lettner

. #

S scnidung

Druck oder Reibung

Oberhaut T3 6 60

Basalmembran

Kollagen 7 —\/ \/ V.V V \/ -

Unterhaut

et

~~Aqeo|e]e
(o
(2
“~o|ole
(2

Aptamere —3 3 3 3 keine

Blasenbildung

Wirkungsweise des molekularen ,,Klebstoffs*

EB-Forschungseinheit: Engagiert fiir die Heilung
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Internationale EB-Forschung - Eine weltweite Mission

arum fordern wir internationale Forschung und

welche Rolle spielt DEBRA International dabei?

DEBRA Austria ist in der glucklichen Lage, EB-
Forschung fordern zu kénnen. Die besten Forschungs-
gruppen sind aber nicht nur in Osterreich sondern welt-
weit zu finden. Unter dem Dach von DEBRA International
organisieren wir Ausschreibungen und wissenschaftliche
Expertensitzungen, bei denen die besten internationa-
len Forschungsprojekte ausgewahlt werden (siehe nachs-
ter Beitrag). Um Ressourcen bestmdéglich zu bindeln
und Kosten zu sparen, finanzieren DEBRA Austria und
DEBRA UK gemeinsam eine Forschungsmanagerin, Dr.
Clare Robinson, die diese Aktivitaten koordiniert. Das
Schdne daran ist, dass wir mit unserem Dachverband
DEBRA International eine Marke geschaffen haben, die
in der wissenschaftlichen Gemeinschaft fur die Férderung
erstklassiger EB-Forschung steht. So verfolgen wir ge-
meinsam ein Ziel: International die Besten zu finden und
zu unterstUtzen, die im Bereich Epidermolysis bullosa for-
schen. Mittlerweile kommen auch weitere DEBRA Grup-
pen ins Boot, die kleinere aber ebenso wertvolle Bei-
trage zu vielversprechenden Forschungsprojekten leis-
ten moéchten.

Wie finden wir die besten Projekte? Hochwertige For-
schung wird weltweit in der gleichen Art beurteilt: In ei-
nem sogenannten Peer-Review-Verfahren — ein wichtiges
Instrument zur Qualitatssicherung in der Forschung. Peer-
Review bedeutet wortlich, dass Experten mit &hnlichen
Kompetenzen (,Peers") die Antrége ihrer Fachkollegen kri-

Experten beraten (iber kiinftige Forschungsschwerpunkte

Internationale EB-Forschung - Eine weltweite Mission

tisch begutachten. Sie geben dabei oft auch wertvolle An-

regungen, die nicht selten in die Forschungsprojekte ein-

flieBen. Die Erfahrung hat gezeigt, dass man so die bes-
ten Projekte aus den eingereichten Antragen herausfiltert.

m Ausschreibung: DEBRA International schreibt &ffentlich
aus, welche Art von Projekten geférdert werden soll
(Forschungsbereiche, Anzahl der Projektpartner, Lauf-
zeit der Projekte, Férderhohe).

= Einreichungen: Interessierte Antragsteller reichen ihre
Projektantrage ein.

u Begutachtung — Phase 1: Externe Experten beurteilen die
Projekte zunachst schriftlich nach folgenden Kriterien:
1) Wissenschaftliche Qualitat und Originalitat
2) Machbarkeit beztglich Zeitrahmen und

Projektressourcen
3) Relevanz fUr EB (Potenzial fur Diagnose oder
Therapie)

m Begutachtung — Phase 2: Danach berat das MSAP (Medi-
cal and Scientific Advisory Panel) im Rahmen von Jury-
sitzungen und kommt zu einer Endauswahl von Projek-
ten, die zur Férderung empfohlen werden (siehe Bei-
trag auf der nachsten Seite).

® Forderzusage: Die erfolgreichen Antragsteller erhalten,
entsprechend der verfligbaren Mittel im Fordertopf, ein
Forderangebot. Die Forderzusage kann auch Bedingun-
gen enthalten (z. B. den Fokus auf ein bestimmtes Pro-
jektziel oder die Kurzung der beantragten Kosten).

Wer berét uns in Forschungsfragen? DEBRA International
— und damit auch DEBRA Austria als eine der aktivsten

Mitglieder des MSAP bei einer Jurysitzung in Wien



forschungsférdernden Landesgruppen — wird von einem
Expertengremium aus erfahrenen EB-Wissenschaftern
und -Klinikern beraten. Das Medical and Scientific Adviso-
ry Panel (MSAP) tritt Ublicherweise zwei Mal jahrlich zu-
sammen, um eingereichte Forschungsantrage zu begut-
achten. Bei diesen Jurysitzungen werden die schriftlichen
Einzelbewertungen von externen Experten zusammenge-
fUhrt und diskutiert. So stellen wir sicher, dass nicht die
Meinung einzelner, sondern der Austausch von Experten
zu einer Entscheidung fuhrt.

Mitglieder des MSAP 2016:

Prof. Giovanna Zambruno (ltalien), Vorsitzende

Dr. Adrian Heagerty (UK), Stellvertretender Vorsitzender
Prof. Jo-David Fine (USA)

Prof. Veli-Matti Kéhari (Finnland)

Prof. Thomas Magin (Deutschland)

Prof. Fulvio Mavilio (Frankreich)

Dr. Jemima Mellerio (GroBbritannien)

Proteintherapien:

Herstellung des fehlenden

Injektion in die

Proteins im Labor Blutbahn oder lokal

Zelltherapien:

Zellen von gesunden
Fremdspendern

Lokale Injektion
(z.B. rund um Wunden)

ex-vivo-Gentherapie:

Korrektur des defekten
Gens in der Zellkultur
(= ex vivo)

Entnahme einer
Hautprobe (Biopsie)

Therapeutische Molekiile (Small Molecules):

Identifikation von
spezifischen EB-Krank-
heitsmechanismen (z.B.
veranderte Signalwege)

Suche nach geeig-
neten Wirkstoffen, um
in den Mechanismus
einzugreifen

*Wenn der Wirkstoff schon als Medikament zugelassen ist, dann kann eine weitere Zulassung fiir EB relativ rasch erfolgen.

Aktuelle Therapieansétze zur Linderung oder Heilung von EB

Kultivieren von
gesunder Haut aus den
korrigierten Zellen

Prof. Guerrino Meneguzzi (Frankreich)
Dr. Carien Niessen (Deutschland)
Prof. Lydia Sorokin (Deutschland)
Prof. Jouni Uitto (USA)

Prof. Fiona Watt (UK)

Dr. Rainer Riedl, Patientenvertreter

Welche Ansitze gibt es, EB zu lindern oder zu heilen? \Welt-
weit haben sich einige Therapieanséatze herauskristallisiert,
die auf die eine oder andere Weise Linderung bzw. Hei-
lung fur EB versprechen. Grundséatzlich unterscheidet man
zwischen systemischen und lokalen Therapien. Bei sys-
temischen Therapien wird der ganze Organismus behan-
delt, beispielsweise durch Injektion eines Wirkstoffs in die
Blutbahn. Lokale Therapien sind auf den Ort der Erkran-
kung (Haut bzw. einzelne Hautareale, Schleimhaute) be-
schrankt. Das kénnen zum Beispiel Injektionen rund um
Wunden sein oder Hauttransplantationen an besonders
beanspruchten Korperstellen. ¢

Hautschichten haften
aneinander, bessere
Hautstabilitat

Protein siedelt sich
in der Haut an

Behandlung muss regelmaBig wiederholt werden

Hautschichten haften
aneinander, bessere
Hautstabilitat

Gesunde Spenderzellen
produzieren das
fehlende Protein

Behandlung muss regelmaBig wiederholt werden

Transplantation der
Jreparierten” Haut
auf besonders bean-
spruchte Korperstellen

Teilweise Heilung:
Korperstellen mit
gesunder Haut

Permanente Heilung an den behandelten Kérperstellen

Test der Wirkstoffe
(Molekiile)* auf
positive Effekte in
EB-Zellkultur

Verabreichung
z.B. durch Creme
oder Injektion

Verbesserung des
Hautbilds bzw.
der Wundheilung

Behandlung muss regelmaBig wiederholt werden

Internationale EB-Forschung - Eine weltweite Mission
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DEBRA Austria - Finanzhericht 2016

bullosa hat im Jahr 2016 gut gewirtschaftet. Das
zeigt der Finanzbericht 2016. Sehr erfreulich ist,
dass DEBRA Austria aufgrund der Spendeneinnahmen
die wesentlichen Vereinsziele — medizinische Versorgung,
Forschung und Hilfe fur Betroffene in Notsituationen — gut
unterstltitzen konnte. Die Prifung der Rechnungslegung

D er Verein DEBRA Austria, Hilfe bei Epidermolysis

Mittelherkunft

Spenden
Gewidmete Spenden
Ungewidmete Spenden
Allgemein
Erbschaften

Mitgliedsbeitrage

Sonstige Einnahmen

Ertrdge Kapitalvermdgen

Mittelverwendung

Leistungen fiir statutarisch
festgelegte Zwecke

Hilfe flir EB-Betroffene

gemaB § 21 VerG fur das Rechnungsjahr 2016 (Jahresab-
schluss 2016), die Prifung zur Bestatigung des Vorliegens
der Voraussetzungen gemaR § 4a Abs. 8 Z 1 EStG 1988
(Spendenabsetzbarkeit) und die Prifung der Kriterien fir
die Vergabe des SpendengUtesiegels durch die Kammer
der Wirtschaftstreuhander wurden von der Wirtschaftspri-
fungskanzlei PwC Austria durchgefihrt. <&

Spendenwerbung und
Spenderbetreuung

Verwaltungsaufwand

Zuweisung Riicklage

Medizinische Versorgung (EB-Haus: Ambulanz)

Forschung (EB-Haus: Forschungseinheit
und Klinische Forschung)

Ausbildung und Vernetzung (EB-Haus: Akademie
und EB-CLINET)

Fihrung und Administration EB-Haus
EB-Forschung extern

Informations- und Offentlichkeitsarbeit

Allgemeine Offentlichkeitsarbeit und Spendenwerbung

Spenderbetreuung

Jahresergebnis des Vereinsjahres 2016

I 28 Finanzbericht 2016

5.911.732,77
0,00
5.837.444,53
5.576.138,64
261.305,89
5.684,00
22.500,00
46.104,24
5.911.732,77
4.275.006,18
193.446,54
328.053,70
1.717.462,74
89.698,55
38.389,80
934.519,19
973.435,66
1.246.992,77
1.174.935,03
72.057,74
152.601,17
237132,65
0,00



W Hilfe fiir EB-Betroffene;
medizinische Versorgung,
Forschung und Ausbildung
im EB-Haus; externe EB-
Forschung; Informationsarbeit

W Allgemeine Offentlichkeits-
arbeit, Spendenwerbung und
Spenderbetreuung
Verwaltungsaufwand

Mittelverwendung bei DEBRA Austria, Hilfe bei Epidermolysis bullosa

© R. HAMETNER
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Bepanthen hilft den Schmetterlingskindern

ARZT + KIND, NR. 5, DEZEMBER 2016

Weihnadhtskampagne von Bepanthen unterstiitzt Patientenorganisation DEBRA Austria
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Kontakte und Spenderinformation

Kontakt
DEBRA Austria deéb%;a

Am Heumarkt 27/1, 1030 Wien  wife fir die Schmeteeriingskinder
Tel: +43 (0)1 876 40 30

office@debra-austria.org

www.schmetterlingskinder.at

Spendenkonten und -ahsetzharkeit

DEBRA Austria, Hilfe bei Epidermolysis bullosa
Spenden: Erste Bank, IBAN: AT02 2011 1800 8018 1100

Spendenverwendung

EBRA bedankt sich sehr herzlich flir die groBztigige Unterstit-

zung, die den ,Schmetterlingskindern“ zuteil wird. Der Betrieb

des EB-Hauses Austria, die Forderung der Forschung auf dem
Weg zur Heilung und unmittelbare Hilfe fiir betroffene, sozial benach-
teiligte Familien sind nur mit Spenden — mit Ihren Spenden — méglich.
Fir uns ist es oberstes Gebot, diese Spenden nicht nur nach den
Grundsétzen der RechtmaBigkeit, Wirtschaftlichkeit, ZweckméaBig-
keit, Sparsamkeit und Transparenz zu verwenden, sondern auch dafiir
zu sorgen, dass die uns tiberlassenen finanziellen Mittel ausschlieB-
lich im Sinne der Statuten und der Vereinsziele eingesetzt werden.
In unserer Kommunikation, speziell auch in unseren Spendenaufrufen,
legen wir groBen Wert darauf, ein wahrheitsgetreues Bild der Anlie-
gen und Bedirfnisse der ,Schmetterlingskinder* zu zeichnen und ihr
Schicksal ohne Ubertreibung darzustellen. Trotz vielfaltiger Einschran-
kungen und Schwierigkeiten, die ein Leben mit EB mit sich bringt, ist

Impressum

EB-Haus Austria '%3
Universitatsklinik fiir Dermatologie eb Haus
Landeskrankenhaus Salzburg — Austria.
Universitatsklinikum der PMU

Miillner HauptstraBe 48, 5020 Salzburg, Tel: +43 (0)5 7255-82400
info@eb-haus.org, www.eb-haus.org

IHRE SPENDE IST

STEUERLICH Nahere Informationen:
ABSETZBAR| wwosgsat
\—— Reg. Nr. 501255 www.bmf.gv.at/spenden

es uns deshalb wichtig, EB-Betroffene nicht nur als krank, traurig, un-
beriihrbar und schmerzverzehrt darzustellen, sondern zu zeigen, dass
sie froh und optimistisch das Beste aus ihrem Schicksal machen kon-
nen. Um Ihnen die Sicherheit zu geben, dass Ihre finanziellen Zuwen-
dungen nach diesen Grundsétzen verwendet werden, unterzieht sich
DEBRA Austria jedes Jahr freiwillig der strengen Kontrolle durch die
unabhéngige Kammer der Wirtschaftstreuh&nder und trégt seit dem
Jahr 2004 das Osterreichische Spendengiitesiegel. Das Spendengl-
tesiegel wird jahrlich von der Kammer der Wirtschaftstreuhénder ver-
liehen. Gepriift werden dabei die OrdnungsmaBigkeit der Rechnungs-
legung, das interne Kontrollsystem, die satzungs- und widmungsge-
méBe Mittelverwendung, Sparsamkeit und Wirtschaftlichkeit, die Fi-
nanzpolitik, das Personalwesen sowie die Lauterkeit der Werbung und
die Ethik der Spendenwerbung. Somit kénnen Sie sicher sein, dass
Ihre Hilfe ankommt! <> Dr. Rainer Riedl, Obmann DEBRA Austria

Fiir den Inhalt verantwortlich: DEBRA Austria, Hilfe bei Epidermolysis bullosa, Am Heumarkt 27/1, 1030 Wien, +43 (0)1 876 40 30, www.schmetterlingskinder.at
Redaktion: Dr. Rainer Ried! (Leitung), Iris Bregulla MSc, Dagmar Libiseller, Dr. Elisabeth Mayr, Dr. Gabriela Pohla-Gubo, Dipl.-BW (FH) Julia Rebhan,

Mag. Brigitte Sailer BA, Mag. Britta Schwarz

Fotocredits in alphabetischer Reihenfolge: Autohaus Kandl, Nadine Bargad, Markus Boeck, Uwe Brandl, Ingo Breitfuss, detailsinn.at, Das Hotel Ligbling, Frauenchor No-
reia, Foto Bergbauer, Gassingers Kreativkistl, Fritz Gotschim, H&S Kabeltechnik, Rudolf Hametner, hotspot-trophy Bogensport, Sasa Ivic, Tom Jones, Christian Kargl, And-
reas Kolarik, Tobias Kdstl, Klaus Krumbdck, Landjugend Utzenraich, Christoph Maderthaner, Marion69, Dennis Marschel, MC Mahawk, Daniel Meier, Fabian Musil, Franz
Neumayr, OH MedUni Wien, OVP Tattendorf, Maria Pirkner, PNMS GleiB, Leonardo Ramirez Castillo, raw-foto.at, Round Table 30, RWA, salzkammergut-trophy.at, Marion
Sampl, Wolfgang Sembach, Signa, Rita Skof-Teschetz, Stadtpolizeikommando Steyr, Triotronik, Gerhard Veidinger, Veigl Fotografie, Karl Voitl, Oliver Weber, wildbild
Herzlichen Dank fiir die Fotos!

Layout: Peter Flgischhacker, Josef-Frank-Gasse 4/22, 1220 Wien. Herzlichen Dank fiir die grafische Umsetzung zum Sozialtarif!

Druck: Paul Gerin GmbH & Co KG, WienerfeldstraBe 9, 2120 Wolkersdorf. Herzlichen Dank fiir das finanzielle Entgegenkommen bei der Produktion!
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HIER ARBEITET DER VOLLSTE

GESCHMACK.

Kommen Sie in die INTERSPAR-Backstube und
finden Sie heraus, wie gut Brot schmecken kann.

INTERSPAR®

Backstube

Das Mehr an Geschmack.

Exklusiv bei
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ACCORHOTELS

Feel Welcome

Ein Herz fiir
Schmetterlingskinder

SEIT 2005 UNTERSTUTZT ACCORHOTELS
OSTERREICH DAS EB-HAUS.

Als weltweit fiUhrender Hotelbetreiber hat AccorHotels eine
groBe gesellschaftliche Verantwortung. In Osterreich ist es uns
seit Jahren eine Herzensangelegenheit, den Verein DEBRA Austria
und die ,Schmetterlingskinder” zu unterstltzen. Mehr Gber das
Engagement von AccorHotels: www.accorhotels-group.com.

AccorHotels ist seit mehr als 35 Jahren in Osterreich prasent.

In 33 Hotels sorgen rund 900 Mitarbeiterinnen flr einen rundum
gelungenen Aufenthalt. Vom Economy- bis zum Luxushotel
findet so jeder ein passendes Angebot. Weltweit ist AccorHotels
in 95 Landern mit mehr als 4.000 Hotels vertreten.

Fur Informationen und Reservierungen: www.accorhotels.com
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Lernen Sie das nachhaltigste Smartphone der Welt kennen. Exklusiv bei T-Mobile: Das Fairphone 2







