
DEBRA Austria – Das Jahr 2017
Weil sich das Leben für ein Schmetterlingskind so anfühlt.



Herzlichen Dank!
DEBRA Austria bedankt sich gemeinsam mit den „Schmetterlingskindern“ bei allen Menschen, die durch persönliches 
Engagement und großzügige Spenden das Leben von Betroffenen erleichtern. Sie ermöglichen kompetente medi
zinische Versorgung, Entwicklung von Therapieansätzen und Direkthilfe für Familien, die von Epidermolysis  bullosa 
(EB) betroffen sind. 

Besonders wichtig sind langjährige Partner: Sehr dankbar sind wir für die projektbezogene Unterstützung durch die 
C&A Foundation, die UniCredit Foundation und die Aktion Licht ins Dunkel sowie Interspar und die Österreichischen 
Lotterien. Dazu kommen großartige private Initiativen, wie Andreas Engelhardts Biking4Butterfly Children, Peter Fischers  
Casino Wien Punschstand, die Golfturniere des Clubs 80 und des Diners Clubs, die Konzertreihe des Stötten chores 
sowie die Aktionen der Lichtblicke Kitzbühel. Ein herzliches Dankeschön sagen wir auch für die engagierte Hilfe  
regionaler Serviceclubs von Round Table (gemeinsam mit Burger King Salzburg), Kiwanis, Lions und Rotary.

Aus Gründen der besseren Lesbarkeit wird auf die geschlechterspezifische Differenzierung verzichtet. Entsprechende Begriffe gelten 
im Sinne der Gleichbehandlung grundsätzlich für beide Geschlechter.
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U
nsere Mission lautet: Die Lebens
qualität für Betroffene von Epider
molysis bullosa (EB) verbessern, 

kompetente medizinische Versorgung 
bereitstellen und durch die Förderung von 
Forschung Hoffnung auf Heilung geben.

DEBRA Austria, Hilfe bei Epidermoly
sis bullosa, wurde 1995 als Selbsthilfe
gruppe von Betroffenen, Angehörigen 
und Ärzten mit dem Ziel gegründet, Er
fahrungsaustausch und Hilfe für Men
schen mit EB anzubieten. Im Sinne un
serer Vision „Heilung für EB ist möglich!“ 

wurde sehr bald begonnen, EBForschung 
zu fördern, um Linderungs und Heilungs
möglichkeiten zu entwickeln. Im Jahr 2005 
konnte DEBRA Austria die weltweit erste 
Spezialklinik für EB eröffnen, das EBHaus 
Austria am Universitätsklinikum Salzburg.

DEBRA Austria ist gemeinnützig sowie 
mildtätig aktiv und seit vielen Jahren mit 
dem österreichischen Spendengütesiegel 
ausgezeichnet. Dank unserer großzügigen 
und treuen Spender ist es möglich, diese 
Arbeit für die „Schmetterlingskinder“ mit 
ungebremstem Elan voranzutreiben. 

DEBRA Austria – Hilfe für die Schmetterlingskinder

Über uns 

Organisation

DEBRA Austria, Hilfe bei Epidermolysis bullosa 
Organe und Funktionen laut Statuten

Rechnungsprüfer

Vorstand

Generalversammlung

Dr. Rainer Riedl
(Obmann)

Lena Riedl
(Vertretung  

der Betroffenen)

Dr. Gabriela  
Pohla-Gubo

(Schriftführer)

Franz Feichtlbauer
(Obmann-Stv.,  

Kassier)

Maria Allmeier
(Kassier-Stv.)

Mag. Gabriele  
Gößnitzer-Gharabaghi

(Schriftführer-Stv.)

Isolde Mayr Faccin
(Vertretung 

DEBRA-Südtirol)

Dr. Gerhard  
Brandstätter

(Rechnungsprüfer)

Dr. Rudolf 
Hametner

(Rechnungsprüfer)

Dr. Rainer Riedl, Obmann und Vater 
einer EB-betroffenen Tochter
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Beirat
Univ.-Prof. Dr. Markus

Hengstschläger
(Wiss. Beirat)

Univ.-Prof. Dr. 
Alexander von Gabain

(Wiss. Beirat)

Univ.-Prof. Dr.  
Renée Schröder

(Wiss. Beirat)
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D
er Vereinsvorstand von DEBRA Austria setzt sich 
aus EBBetroffenen bzw. deren Angehörigen zu
sammen. Er stellt sicher, dass die  Aktivitäten des 

Vereins immer im Einklang mit den Statuten, und damit 
auch den Bedürfnissen der  Patienten, stehen. Das lang
jährige Engagement der Vorstandsmitglieder – die meisten 
sind seit der Gründung im Jahr 1995 dabei – ist Grund
lage für die nachhaltige Vereinsarbeit und Voraussetzung 
für das Erreichen unserer Ziele. 

Z
iel von DEBRA Austria ist es, sich auf verschiede
nen Ebenen für 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 ermöglichen. Drittens soll 
der Erfahrungsaustausch zwischen EBBetroffenen geför
dert und EBFamilien in Notsituationen geholfen werden, 
das Leben mit EB zu meistern.

Vereinsziele von DEBRA Austria 
n Beratung, Information und Erfahrungsaustausch für 

Betroffene und Angehörige

n Sicherstellung und laufende Optimierung der medizi
nischen Versorgung

n Förderung der EBForschung, um Heilungs oder 
Linderungsmöglichkeiten zu entwickeln

n Finanzierung des EBHauses Austria am Universitäts
klinikum Salzburg 

 
Spenden für DEBRA Austria sind nötig für 
n den Betrieb des EBHauses

– kompetente Ärztinnen und Krankenschwestern
– ein engagiertes Forscherteam
– Ausbildung und Vernetzung von Experten  

und Betroffenen
n die Forschung auf dem Weg zur Heilung von EB
n die unmittelbare Hilfe für betroffene Familien  

in Notsituationen 

Aufgaben und Ziele

Vorstand
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U
m die hochgesteckten Ziele von DEBRA Austria zu 
erreichen, braucht es ein kompetentes und motivier
tes Team. „Hilfe für die Schmetterlingskinder“ be

deutet konkret: Betrieb des EBHauses Austria, Förderung 
der EBForschung und unmittelbare Hilfe für  betroffene 
Familien in Notsituationen. Da wir keinerlei Förderungen 
der öffentlichen Hand erhalten, sind hierzu vielfältige Maß
nahmen erforderlich: Informations und Öffentlichkeits 
arbeit, Benefizveranstaltungen und Spendenwerbung, aber 
auch Betreuung unserer EBFamilien und Management der 
von uns initiierten Forschungsprojekte. Der Großteil unse
res Teams arbeitet Teilzeit: Dr. Rainer Riedl (Geschäfts
führung und Datenschutzbeauftragter), Sabine Schmid 

(Strategie, Kommunikation & Fundraising), Mag. Britta 
Schwarz (Spendenaktionen & OnlineKommunikation), 
MMag.  Kathrin Siegl (Firmenkooperationen & Werbung), 
Eva Maria Halmer und Mag. Katrin Randysek  (Office Ma
nagement & Spenderbetreuung), Dagmar Libiseller, Carina 
Tanczos, Lena Riedl (Assistenz im Bereich Office & Spen
denkommunikation), DSA Sabine Wittmann (Mitgliederbe
treuung & Sozialberatung), Dr. Cornelia Schrauf und Dr. 
Gaston Sendin (Forschungsmanagement), Mag. Gabriele  
GößnitzerGharabaghi (psychologische Unterstützung). 
Bis 02/2017 Dr. GabrieleAisha Bichler (Spendenaktionen 
& Öffentlichkeitsarbeit) und seit 03/2017 in Karenz Mag. 
(FH) Pia Makarius (Firmenkooperationen & Werbung). 

Team

Vorstand (v.l.n.r.): Franz Feichtlbauer, Isolde Mayr Faccin, Maria Allmeier, Lena Riedl, 
Dr. Gabriela Pohla-Gubo, Dr. Rainer Riedl. Nicht im Bild: Mag. Gabriele Gößnitzer-
Gharabaghi 
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S
chmetterlingskinder – diese Bezeichnung hat sich 
in Österreich und in vielen anderen Ländern für 
 Kinder und auch Erwachsene mit Epidermolysis 

bullosa (EB) durchgesetzt, weil ihre Haut so verletzlich 
ist wie die Flügel 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 könnte man vielleicht sagen: erblich beding
te, blasenartige Ablösung der Oberhaut. Das klingt et
was holprig, aber damit bekommt man zumindest einen 
ungefähren 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 Schleimhäuten nach mechanischer Belastung ist. 
Das ist gut vorstellbar, wenn ein Betroffener beispiels
weise stürzt oder von einem Fußball getroffen wird. Bei 

schwereren Formen von EB genügt aber auch ein fester 
Händedruck, 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 Rücken liegt und sich ein wenig hin und 
her bewegt, kann das allein schon dazu führen, dass am 
Rücken des Kindes riesige Blasen entstehen. In der Fol
ge kommt es zu ständiger Bildung von offenen Wunden, 
entzündlichen 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  Veränderungen in den Eiweißmolekülen, die für 
die  Verbindung zwischen der Oberhaut und der darun
ter  liegenden Lederhaut verantwortlich sind. Fehlt ein 
solches Eiweißmolekül oder funktioniert es nicht rich
tig, dann ist die Verankerung nicht vollständig und es 
kommt bei  mechanischer Einwirkung zur beschriebenen 
Blasenbildung. Für jede Form von EB ist eine andere Ver

Epidermolysis bullosa (EB) – Die Erkrankung
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änderung in einem ganz bestimmten Gen verantwort
lich.  Inzwischen sind Veränderungen in 18 verschiede
nen Genen bekannt, welche die jeweiligen EBTypen ver
ursachen. Die aktuelle Klassifikation umfasst vier Haupt
formen mit insgesamt mehr als dreißig Subtypen, wo
bei Prognose und Verlauf je nach Subtyp höchst 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 Ausprägungen mit nur lokalisierter und seltener 
Blasenbildung (z. B. bei größerer mechanischer Belas
tung). Bei einigen Unterformen kommt es neben der Bil
dung von Blasen auch zu anderen Folgeerscheinungen. 
So können 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 
Mundhöhle und Speiseröhre erschwert sein. An der Haut 
kann es zur Bildung von Hautkrebs kommen, und sehr 
häufig entsteht auch eine Blutarmut.

Obwohl in letzter Zeit beachtliche Fortschritte in der gen
therapeutischen Forschung gemacht wurden, ist eine 
 ursächliche Behandlung von EB bis heute noch nicht ver
fügbar. Derzeit ist eine Therapie der Symptome die einzi
ge Möglichkeit und Hilfe, die wir anbieten können. Neben 
der Vorbeugung der Blasenbildung (soweit im normalen 
Alltagsleben überhaupt machbar) ist eine möglichst gute 
Wundversorgung und die Behandlung von Infektionen 
besonders wichtig. Aber auch ausreichende und richti
ge Ernährung sowie gelegentliche chirurgische Eingriffe 
(z. B. Handoperationen, Dehnung der Speiseröhre) gehö
ren zur Therapie von EB.

Jede Form von EB hat ihre eigene Ausprägung und 
ihre speziellen Probleme. Aus diesem Grund ist eine 
interdisziplinäre Versorgung dringend erforderlich. Ne
ben der Haut müssen auch alle anderen Organe be
obachtet und auf Veränderungen untersucht wer
den. Nur wenn wir neben der Haut auch auf den gan
zen Menschen schauen, können wir jedem einzel
nen unserer Betroffenen die für ihn bestmögliche, in
dividuelle Behandlung und Beratung anbieten.    
Dr. Anja Diem, leitende Ärztin EB-Ambulanz im EB-Haus Austria
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Epidermolysis bullosa
Haut Ablösung blasenförmig

Ein Elternteil trägt das EB-
Gen in sich und ist selbst
betro�en.

1:17.000

SELTEN

Eines von 17.000
Neugeborenen ist
betro�en.

GENETISCH

Vererbbar, aber
Eltern wissen
möglicherweise
nicht, dass sie 
EB-Träger sind.

JEDER

Gleichmäßige
Verteilung zwischen
Geschlechtern und 
ethnischen Gruppen.

NICHT
ANSTECKEND

Genetische
Erkrankungen sind
nicht ansteckend.

NOCH
UNHEILBAR

Noch nicht heilbar,
aber Forschung macht
Ho�nung. Derzeit nur
Wund- und Schmerz-
management möglich.

Beide Eltern sind nicht betro�en,
tragen aber (unwissentlich) 
das Gen in sich.

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

dominant

spontane
Mutation

rezessiv

Das ist eine Übersicht über EB, ersetzt aber keine Diagnose.
Schweregrade und Behandlungsmöglichkeiten sind von Fall 
zu Fall unterschiedlich. Kontaktieren Sie das EB-Haus in Salzburg,
wenn Sie vermuten, dass Ihr Kind EB hat: www.eb-haus.org
Designed by FIENDISH.com für DEBRA Austria.

Versteifung der Gelenke
Zusammenwachsen von Fingern und Zehen
Zusammenziehen der Mundschleimhäute
Verengung der Speiseröhre
Blasenbildung in den Augen

 

Blasenbildung an Händen und Füßen

Blasenbildung am ganzen Körper

Große Bandbreite zwischen den verschiedenen EB-Typen. Mehr als 30 Subtypen sind bekannt. 3 HAUPTTYPEN

70%

 

Epidermis
Basalmembran

Dermis

25%

25% 
 Risiko auf
Vererbung

50% 
Risiko auf Vererbung

SYMPTOME

Wie wird vererbt?

Wie
kann ich 

helfen?

FORSCHUNG UNTERSTÜTZEN
Sorgen und Anliegen bekannt machen

EINE ERKRANKUNG, DIE HAUT VERLETZLICH MACHT.
Leichte Berührungen verursachen Blasen, Wunden und Schmerzen.

Forschung und klinische Studien haben wichtige Fortschritte im 
Verständnis und der Behandlung von EB gebracht. Heilung könnte 
durch Stammzell-, Zell-, Gen- oder Proteintherapie möglich werden. 
Auch Therapieansätze mit molekularen Wirksto�en (Small Molecules) 
sind vielversprechend.
EB-Forschung braucht nachhaltige Unterstützung 
durch uns alle. Seltene Erkrankungen haben keine
Priorität in nationalen Gesundheitssystemen und in
der Pharmaindustrie, darum ist die Forschung für
„Schmetterlingskinder“ auf Spenden angewiesen.

Warum?
Mind. eines der 16 Proteine,
das die Hautschichten
verbindet, ist defekt. Die
Schicht der Blasenbildung
bestimmt den EB-Typ. 

Diagnose
Biopsie (Untersuchung einer
kleinen Hautprobe unter dem 
Mikroskop): Der Hautarzt 
identi�ziert den EB-Typ anhand 
der Blasenbildungsschicht. 

Behandlung
Blasen – müssen punktiert, entleert und Wunden versorgt werden,
um die Haut vor Reibung und Infektionen zu schützen. In schweren
Fällen dauert das tägliche Verbinden Stunden und ist sehr schmerzhaft.
Zahnp�ege – muss sehr sorgfältig erfolgen, weil Schleimhäute verletzlich
und die Mundö�nung durch Verwachsungen verkleinert sein kann.

Licensed under creative commons 2013.
Free to print, distribute and display.

SIMPLEX (EBS)

DYSTROPH (EBD)

JUNKTIONAL (EBJ)

FIENDISH
.COM

Sichtbare Schäden der Gesichtshaut
Blasenbildung in der Mundhöhle
Umfangreiche Blasenbildung am ganzen Körper
Blasenbildung an Membranen der inneren Organe
Schwere Komplikationen verlaufen oft tödlich

Hohe Wahrscheinlichkeit,
Plattenepithelkarzinome
(aggressiven Hautkrebs) 
vor dem 35 Lebensjahr 
zu entwickeln.

Mit gutem Wund- und Schmerzmanagement können
viele EBS-Betro�ene ein erfülltes und einigermaßen
uneingeschränktes Leben führen.

Kinder mit schweren Formen von EBJ können 
innerhalb der ersten 2 Jahre aufgrund von 
Unterernährung und Anämie sterben, 
verursacht durch Blasenbildung des 
Rachens und der Speiseröhre. 5%

Prozentuelle Verteilung der EB-Typen

www.schmetterlingskinder.at
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Leichte Berührungen verursachen Blasen, Wunden und Schmerzen.

Forschung und klinische Studien haben wichtige Fortschritte im 
Verständnis und der Behandlung von EB gebracht. Heilung könnte 
durch Stammzell-, Zell-, Gen- oder Proteintherapie möglich werden. 
Auch Therapieansätze mit molekularen Wirksto�en (Small Molecules) 
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durch uns alle. Seltene Erkrankungen haben keine
Priorität in nationalen Gesundheitssystemen und in
der Pharmaindustrie, darum ist die Forschung für
„Schmetterlingskinder“ auf Spenden angewiesen.

Warum?
Mind. eines der 16 Proteine,
das die Hautschichten
verbindet, ist defekt. Die
Schicht der Blasenbildung
bestimmt den EB-Typ. 

Diagnose
Biopsie (Untersuchung einer
kleinen Hautprobe unter dem 
Mikroskop): Der Hautarzt 
identi�ziert den EB-Typ anhand 
der Blasenbildungsschicht. 

Behandlung
Blasen – müssen punktiert, entleert und Wunden versorgt werden,
um die Haut vor Reibung und Infektionen zu schützen. In schweren
Fällen dauert das tägliche Verbinden Stunden und ist sehr schmerzhaft.
Zahnp�ege – muss sehr sorgfältig erfolgen, weil Schleimhäute verletzlich
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2017 – Es hat sich viel getan

M
ütter- und Vätertreffen. Die Müttertreffen im Mai und die Vätertreffen 
im Juni sind für viele Eltern der Höhepunkt im DEBRA-Jahr. Hier tanken sie 
Kraft für den herausfordernden Alltag, tauschen Erfahrungen mit Gleich-

gesinnten aus, nehmen Rat und Hilfe von geschulten Psychologen in Anspruch und 
vor allem: Spannen einmal ohne „Schmetterlingskind“ aus. Es treffen ganz unter-
schiedliche Persönlichkeiten aufeinander, trotzdem entsteht sofort ein vertrauensvol-
les Verständnis füreinander. Die Gemeinsamkeit von ähnlichen Erfahrungen verbin-
det und gibt Kraft. Tiefsinnige Gespräche, vielfältige psychologische Angebote und 
nicht zuletzt Bewegung und Spaß machen dieses Treffen zu einem Fixpunkt unse-
rer Vereinsarbeit. 

Beim Mütter- und Vätertreffen tanken Eltern Kraft. 
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B-Haus Austria ist erstes Expertisezentrum für seltene Hauter-
krankungen. Die herausragenden Leistungen des EB-Hauses Austria in der 
 Behandlung von „Schmetterlingskindern“ haben 2017 österreichweit Anerken-

nung gefunden. Die Einrichtung wurde zum ersten Expertisezentrum für seltene  Haut-
erkrankungen ernannt. Im Designationsverfahren musste sich das EB-Haus  einer um-
fangreichen Prüfung von spezifischen Qualitäts- und Leistungskriterien unter ziehen 
– und hat erfolgreich bestanden. Künftig wird mit solchen Expertisezentren ein inter-
nationales Netzwerk zur Versorgung von Menschen mit seltenen Erkrankungen  auf-
gebaut. 

Seit 2017 ist das EB-Haus Austria Österreichs erstes 
Expertisezentrum für seltene Hauterkrankungen. 
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rste EB-Doppelkonferenz in Salzburg. Von 24. bis 27. September 2017 
fand in Salzburg weltweit zum ersten Mal eine internationale Doppelkonferenz 
für Forscher und Therapeuten zum Thema Epidermolysis bullosa statt. Unter 

dem Motto „from bench to bedside“ (vom Labor zum Krankenbett) wurde Experten 
eine gemeinsame Plattform zum Erfahrungsaustausch auf höchster Ebene geboten. 
Die enge Zusammenarbeit wird das Spektrum der Behandlungsmöglichkeiten für EB-
Betroffene noch rascher vorantreiben, denn erste Erfolge geben schon Hoffnung ...  

Erfahrungsaustausch auf höchster Ebene bei der 
weltweit ersten EB-Doppelkonferenz.
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linische Studien. Bevor neue Therapieansätze den „Schmetterlingskindern“ 
zugutekommen, müssen sie entsprechend getestet werden. Dies erfolgt im 
Rahmen klinischer Studien, deren Ziel es ist, bestimmte Behandlungsformen, 

Medikamente oder Medizinprodukte auf Wirksamkeit und Sicherheit zu überprüfen, 
um dann die behördliche Arzneimittelzulassung zu beantragen. Die rasante Entwick-
lung in der EB-Forschung und die daraus resultierende Anzahl an klinischen Studien 
erforderten nun auch im EB-Haus eine eigene Organisationseinheit, die vom erfah-
renen Dermatologen Assoc.-Prof. Dr. Martin Laimer geleitet wird. 

Dr. Martin Laimer leitet die neue Organisationseinheit 
Klinische Studien.

©
 R

. H
A

M
E

TN
E

R

10 2017 – Es hat sich viel getan



E
valuierung EB-Forschung. Dem Forschungsteam im EB-Haus gelingen 
laufend Erfolge. Sie stehen mit allen wesentlichen Experten in regelmäßigem 
Kontakt und arbeiten in internationalen Forschungskooperationen, die gera-

de bei der Entwicklung von Therapieansätzen für eine seltene Erkrankung unerläss-
lich sind. Trotzdem ist es von Zeit zu Zeit angebracht, die eigenen Leistungen einem 
Review, also einer externer Überprüfung, zu unterziehen. Diese fand im Laufe des 
zweiten Halbjahrs 2017 statt und brachte ein erfreuliches Ergebnis: Das Team leis-
tet beeindruckende Arbeit, der Kurs Richtung Linderung und Heilung stimmt. 

Die EB-Haus-Forschung wird extern evaluiert.
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in Weltrekord für DEBRA Austria. Unglaubliche 21.564 Papierschmetter-
linge wurden für die „Schmetterlingskinder“ gefaltet! Damit war nicht nur der 
Guiness Weltrekord gesichert, sondern auch eine großartige Spende für DEBRA  

Austria erreicht: Für jeden auf seiner Jubiläumsfeier gefalteten Schmetterling spen-
dete der Spezialpapierhersteller delfort einen Euro. Dieser großartige Erfolg war nur 
durch den Einsatz und das Engagement der Mitarbeiter und Gäste von delfort  mög-
lich. 6.000 Menschen haben sich an diesem Tag für die „Schmetterlingskinder“ stark 
gemacht. Diese großartige Kooperation wurde vom Fundraising Verband Austria  als 
Partnerschaft des Jahres ausgezeichnet. 

Weltrekord: 21.564 Schmetterlinge wurden gefaltet. 
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erbung. Auch 2017 durften wir auf die probono-Unterstützung unserer 
Partner GGK Mullenlowe als Kreativ- und Mindshare als Media-Agentur 
zählen. Kommunikativ konnten wir mit den Sujets Dusche und Sportta-

sche im Herbst durch das Werbejahr gehen. Mit diesen ist es wieder gelungen, die 
Anliegen der „Schmetterlingskinder“ in berührende und starke Bilder zu übersetzen 
und DEBRA Austria zu einem beeindruckenden Bekanntheitsgrad in der Bevölkerung 
zu verhelfen. Diese Leistung wurde 2017 mit gleich zwei Werbepreisen ausgezeich-
net: Mit einem Silber-EFFIE in der Kategorie Soziales und dem VAMP Award in Gold 
für die effizienteste Kampagne. Herzlichen Dank an GGK Mullenlowe und Mindshare 
für dieses großartige – und kostenfreie – Engagement! 

Das Sujet Dusche begleitete durch das Werbejahr.
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uszeichnungen für unsere Spendenbriefe. Für unsere Briefsendungen  
an Unterstützer der „Schmetterlingskinder“ durften wir uns 2017 über drei 
 Auszeichnungen freuen: Die beiden 1. Plätze für den besten Spendenbrief so-

wie die beste Partnerschaft des Jahres, verliehen vom Fundraising Verband Austria, 
den 3. Platz für den besten Spendenbrief der Post. Mehr als 18.000 Österreicher 
folgten dem Aufruf der Post und wählten ihren Lieblingsbrief. DEBRA Austria war zum 
vierten Mal in Serie unter den Finalisten dieses Preises. Wir freuen uns ganz beson-
ders über diese nachhaltige Bestätigung unserer Informationsarbeit! 

Erfreulich: 3. Platz beim Spendenbrief-Award.
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A
uch 2017 konnten wir gemeinsam mit unseren Spendern und Unterstützern 
– sei es durch einmalige oder regelmäßige Spenden, kreative Aktionen oder 
öffentlichkeitswirksame Veranstaltungen – viel für die „Schmetterlingskinder“ 

erreichen. Wir bedanken uns sehr herzlich bei allen,  die dazu mit großem Engage
ment beigetragen haben! 
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B
riefe unserer Spender. 
Wir bedanken uns für 
die vielen berühren

den Rückmeldungen! 

Auszug:
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7 JAHRE WÄRME 
FÜR SCHMETTERLINGSKINDER.
Wir freuen uns sehr, DEBRA Austria seit mittlerweile 
7 Jahren bei der Hilfe für die Schmetterlingskinder 
unterstützen zu dürfen.

OMV Vitatherm:  
Mit TÜV AUSTRIA  
geprüften Testergebnissen

www.mein-vitatherm.at



Mitgliederhilfe – Auffangnetz für Betroffene

D
ie Betreuung der von EB betroffenen Familien ist ne-
ben einer umfassenden medizinischen Versorgung 
und Forschung auf der Suche nach Heilungsmög-

lichkeiten eine zentrale Aufgabe von DEBRA Austria. Die 
Familien stehen in engem Kontakt mit DEBRA und werden 
durch eine engagierte Sozialarbeiterin bestmöglich betreut 
und in Krisen aufgefangen. Bei Bedarf wird auch kom-
petente psychologische Unterstützung organisiert. Dazu 
kommt die unmittelbare Hilfe für Betroffene und Angehö-
rige in Notfällen oder wenn sie durch das Sozialsystem 
nicht ausreichend unterstützt werden. 

Ein weiterer wichtiger Baustein der Mitgliederbetreuung ist 
die Förderung des regelmäßigen Erfahrungsaustausches. 
Hier bieten wir z. B. Mütter-, Väter- und Familienwochen-

enden bzw. Jahrestreffen an. Durch den intensiven Aus-
tausch haben sich innerhalb der DEBRA-Familie große 
Wertschätzung und ein freundschaftliches Klima entwi-
ckelt – wohl das beste Auffangnetz, das sich Menschen 
mit oder ohne Erkrankung wünschen können.

Mehr als nur ein Jahrestreffen. Um EBbetroffene Familien 
zusammenzubringen, findet einmal im Jahr das DEBRA
Jahrestreffen statt. Veranstaltungsort ist das Seminarho
tel St. Virgil in Salzburg. Bei schönstem Herbstwetter tra
fen 2017 von Freitag, 13. bis Sonntag, 15. Oktober rund 
120 Betroffene, deren Angehörige sowie DEBRA und EB
HausMitarbeiter zusammen. 

Den Rahmen bildete dabei das Angebot einer Generalam

N
eues Angebot: Workshops. DEBRA Austria und das EB-
Haus Austria bieten EB-Betroffenen bestmögliche medizini-
sche Versorgung, Informationen über neueste Forschungser-

gebnisse sowie ein soziales, klinisches und wissenschaftliches Netz-
werk für den Austausch von Familien, Therapeuten und Wissenschaf-
tern. EB-Betroffene und ihre Angehörigen sind somit insgesamt sehr 
gut beraten und betreut. Im Trubel des Alltags bleiben jedoch manche 
Themen und Fragen offen bzw. können nicht in ausreichender Tie-
fe erörtert oder beantwortet werden. Daher wurde 2017 in Zusam-
menarbeit von DEBRA Austria und der EB-Akademie des EB-Hauses 
ein eigenes Bildungsprojekt ins Leben gerufen. Ziel ist es, vertiefen-
de Einblicke zu den wichtigsten Themen und Fragen im Umgang mit 
der Erkrankung bzw. der Alltagsbewältigung zu bieten. Im Rahmen 

des Bildungsprojektes werden pro Jahr zwei Workshops für EB-Be-
troffene und ihre Angehörigen zu praktisch relevanten Themen wie 
etwa Schmerzbewältigung, Wundmanagement, Ernährung oder Burn-
out-Prophylaxe angeboten. Die Themen der Workshops richten sich 
nach den Wünschen und Bedürfnissen der EB-Familien. 
Da neben Alltagsaktivitäten sowie diagnostischen und therapeuti-
schen Maßnahmen der regelmäßig durchzuführende und oftmals 
schmerzhafte Verbandswechsel eine große Belastung für die gan-
ze Familie darstellen kann, lag 2017 der Schwerpunkt beider, sehr 
gut besuchter Workshops auf der Schmerzreduktion beim Verbands-
wechsel bei Kindern mit EB. Mit der Workshop-Leiterin Dipl.-Psycho-
login Andrea Beissenhirtz von der Kinder- und Jugendklinik Datteln 
konnte eine ausgewiesene Expertin für Kinderschmerz gewonnen 
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Ausflug der Kleinen zum Bauernhof. Die Jugendlichen besuchten ein Tonstudio.
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bulanz in der Spezialklinik für „Schmetterlingskinder“, dem 
EBHaus Austria, sowie ein vielseitiges Programm mit Vor
trägen, Workshops, Kinderunterhaltung und Ausflügen. Da 
das Jahrestreffen für viele die einzige Möglichkeit darstellt, 
andere Betroffene zu treffen, war die Wiedersehensfreu
de groß. Während die Erwachsenen den Abend zum ge
mütlichen Beisammensein nutzten, hatten die Kinder und 
Jugendlichen beim Karaoke singen und Steckerlbrot gril
len besonders viel Spaß. 

Nach der alljährlichen Generalversammlung am Samstag
vormittag, fand am Nachmittag der Workshop zum The
ma „Stark sein mit EB“ großen Anklang. In Kleingruppen 
gab es Raum für moderierten Erfahrungsaustausch und 
gegenseitige Inspiration. Währenddessen machten die Kin
der einen Ausflug zum erlebnispädagogischen Bauern
hof „Neubauers Stadtstall“ und kamen mit strahlenden 
Gesichtern und vielen Eindrücken zurück. Die Jugendli

chen besuchten ein Tonstudio. Dabei wurde die Idee ge
boren, im nächsten Jahr eventuell sogar selbst eine CD 
aufzunehmen. 

Ein ganz besonderes Highlight war wieder der Musik und 
Tanzabend am Samstag, welcher dankenswerter Weise 
schon seit einigen Jahren ehrenamtlich von DJ Martin be
schallt wird. Da es für die wenigsten Betroffenen und de
ren Angehörige im Alltag möglich ist eine Disco zu besu
chen, wurde diese Gelegenheit voll ausgekostet. 

Nach dem Frühstück am Sonntagvormittag gestaltete An
drea LatritschKarlbauer – sie ist Schauspielerin, Trainerin 
für Haltung, Humor und authentische Kommunikation – 
einen interaktiven Workshop. Mit vielen Körperübungen, 
schauspielerischen Einlagen und sehr viel Feingefühl zeigte 
die Trainerin auf, wie hilfreich Humor und das Bewusstma
chen unserer eigenen Körperhaltung in einem oft heraus
fordernden Alltag sein kann. Mit ihrer authentischen, herzli
chen Art motivierte Andrea LatritschKarlbauer alle Teilneh
mer zum Mitmachen und gab viele Tipps und Anregungen 
für ein ressourcenorientiertes, humorvolles und entspann
teres Leben. Wie jedes Jahr endete das Jahrestreffen viel 
zu schnell nach dem gemeinsamen Mittagessen am Sonn
tag. Trotz Wehmut überwogen bei der Verabschiedung die 
positive Energie, der Zusammenhalt, das gegenseitige Be
stärken sowie die Vorfreude auf das nächste Jahrestref
fen. Und die Mitgliederbetreuung von DEBRA Austria be
ginnt bereits jetzt wieder freudig mit den Vorbereitungen 
für nächstes Jahr.  DSA Sabine Wittmann, Mitgliederbe-
treuung und Sozialberatung

werden. Um das Schmerzerleben beim 
Verbandswechsel positiv verändern und 
für alle stressärmer gestalten zu können, 
wurde in den Workshops über negati-
ve und positive Einflussfaktoren auf den 
Schmerz informiert. Besonders hinge-
wiesen wurde auf die Wichtigkeit der gu-
ten Vorbereitung des Verbandswechsels 
sowie der Ablenkung und emotionalen 
Unterstützung. Auch empfiehlt es sich, 
Kinder möglichst früh aktiv in den Ver-
bandswechsel mit einzubeziehen. Aber auch die Bedürfnisse der El-
tern und pflegenden Personen wurden thematisiert. So konnten Ent-

spannungsübungen aktiv eingeübt wer-
den. Dabei zeigte sich wieder, wie wich-
tig der Austausch untereinander ist – so 
manche originelle und kreative Idee wur-
de vorgestellt und ausgiebig diskutiert.
Gestärkt mit vielen Ideen und Tipps, und 
der Möglichkeit die eigene Situation zu 
reflektieren, verabschiedeten sich die 
Teilnehmer. Aufgrund des großen An-
klangs sind bereits weitere Workshops 
für 2018 geplant.  Dr. Gabriela 

Pohla-Gubo, Leitung EB-Akademie, DSA Sabine Wittmann, Mit-
gliederbetreuung und Sozialberatung
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Der interaktive Workshop „Schmerzreduktion beim 
Verbandswechsel“ fand großen Zuspruch. 

Workshop „Humor als Lebenskraft!“
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H
elfen – Heilen – Lernen: das sind un
sere Ziele und erläutern gleichzeitig die 
vier Säulen des EBHauses Austria – 

EBAmbulanz, EBForschungseinheit, EB
Akademie und Klinische Studien. Seit 2005 
gibt es die Spezialklinik für „Schmetterlings
kinder“ am Salzburger Universitätsklinikum. 
Das EBHaus Austria wurde mittlerweile als 
erste Einrichtung in Österreich offiziell zu ei
nem Expertisezentrum für seltene Erkrankun
gen designiert. Für den Umgang mit einer 
Multisystemerkrankung wie EB sind spezi
elles Wissen, langjährige Erfahrung und viel 
Einfühlungsvermögen erforderlich. All das finden EBBetrof
fene in dem von der Patientenorganisation DEBRA  Austria 
initiierten und mittels Spenden finanzierten EBHaus. 
Unter der Leitung von Dr. Anja Diem sorgen Ärzte, Thera
peuten und Krankenschwestern der EB-Ambulanz für die 

medizinische Versorgung der „Schmetterlings
kinder“. Die Schwerpunkte  liegen hier auf den 
Bereichen Wundmanagement, Schmerzthera
pie, Ernährungsberatung, Vor und Nachsor
ge sowie der multidisziplinären Versorgung der 
großen und kleinen Patienten. Die Notwendig
keit für eine interdisziplinäre Zusammenarbeit 
mit anderen Abteilungen des Salzburger Uni
versitätsklinikums hat das EBTherapienetz
werk auf etwa 30 engagierte Mediziner, The
rapeuten und Berater anwachsen lassen.
Das Team der EB-Forschungseinheit hat sich 
der Linderung und Heilung von EB verschrie

ben. Neueste wissenschaftliche Erkenntnisse aus den Be
reichen Gen und Zelltherapie, kleine molekulare Wirkstoffe  
(Small Molecules) oder Hautkrebsforschung geben den 
„Schmetterlingskindern“ Hoffnung auf ein Leben ohne Bla
sen, Wunden und Schmerzen.

Aufgaben und Ziele

v.l.n.r.: Rezeption, Eingang, Spielecke; Teams und Räumlichkeiten von EB-Ambulanz, EB-Forschungseinheit sowie EB-Akademie
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EB-Haus Austria – Die Spezialklinik

Prim. Prof. Dr. Johann Bauer,  
medizinischer Geschäftsführer
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Organisation

Die große Mission von Dr. Julia Reichelt und ihrem Team ist 
eine ursächliche Heilung der Erkrankung: In enger Zusam
menarbeit mit anderen internationalen Forschungsgruppen 
ist das langfristige Ziel, eine sichere und effiziente  Genthe
rapie für die Betroffenen zu entwickeln. 
Eine immer größere Bedeutung kommt der Einheit Klinische 
Studien zu, die von Assoc.Prof. Dr. Martin Laimer geleitet 
wird. Die verschiedenen Therapieansätze aus der Grund
lagenforschung aber auch Wirkstoffe, die ursprünglich für 
andere Erkrankungen entwickelt wurden, müssen entspre
chend getestet werden. Erst dann kann man die behördli
che Zulassung beantragen.
Daneben müssen wir aber auch den dringenden Bedürfnis
sen der Patienten gerecht werden, die heute mit belasten
den und einschränkenden Komplikationen leben. Deshalb 
arbeiten die Forscher im EBHaus intensiv an Therapiean

sätzen, die kurz und mittelfristig die Symptome der Erkran
kung lindern und so das Leben der Betroffenen im Hier und 
Jetzt erleichtern sollen.
Über die Jahre haben die Experten im EBHaus viele wert
volle Erfahrungen gesammelt. Dieses Wissen weiterzugeben, 
ist Ziel der EB-Akademie. Unter der Leitung von Dr. Gabriela 
PohlaGubo wird für die Aus und Weiterbildung von Betrof
fenen und medizinischem Personal gesorgt. Zudem ist die 
EBAkademie für die nationale und internationale Vernetzung 
im Zuge der Initiative „EBCLINET – Klinisches Netzwerk von 
EBZentren und Experten“ verantwortlich, um einen Aus
tausch von Fachkenntnis und Praxis zu ermöglichen. Auch 
Öffentlichkeitsarbeit, Fundraising und ein intensiver Kontakt 
mit Spendern gehören zum breitgefächerten Aufgabenbe
reich des Akademieteams und sollen sicherstellen, dass das 
EBHaus auch in Zukunft betrieben werden kann. 

D
as EBHaus Austria – die Spezialklinik für „Schmet
terlingskinder“ – wurde im Jahr 2005 vom Verein 
DEBRA Austria ins Leben gerufen, der es bis heute 

ausschließlich durch Spenden finanziert. Es ist organisa
torisch und strukturell in die Universitätsklinik für Derma

tologie des Landeskrankenhauses Salzburg eingebettet.

Die Geschäftsführung des EBHauses teilen sich daher 
der Vorstand der Hautklinik, Prim. Prof. Dr. Johann Bauer, 
und der Obmann von DEBRA Austria, Dr. Rainer Riedl. 

EB-Ambulanz
Dr. Anja Diem

EB-Akademie
Dr. Gabriela Pohla-Gubo

DEBRA Austria, Hilfe bei Epidermolysis bullosa
Obmann: Dr. Rainer Riedl

Universitätsklinik für Dermatologie
Vorstand: Prim. Prof. Dr. Johann Bauer, MBA

EB-Haus Austria – Spezialklinik für „Schmetterlingskinder“

Klinische Studien
Assoc.-Prof. Dr. Martin Laimer

Personal- 
und Sachkosten

Medizinische  
Geschäftsführung

Kaufmännische  
Geschäftsführung

EB-CLINET
Dr. Gabriela Pohla-Gubo

EB-Forschungseinheit
Dr. Julia Reichelt

EB-Haus Austria – Die Spezialklinik 19



EB-Ambulanz: Kompetente und einfühlsame Versorgung

D
ie Ambulanz im EB-Haus Austria bietet Menschen 
mit Epidermolysis bullosa (EB) medizinische Versor-
gung und Beratung auf höchstem Niveau. Die be-

sonderen Herausforderungen dieser Erkrankungsgruppe 
machen ein umfassendes therapeutisches Vorgehen not-
wendig, das sich gleichzeitig durch medizinische und pfle-
gerische Kompetenz auszeichnet, sowie einfühlsam und 
verständnisvoll sein muss. 

n Die medizinische und pflegerische Betreuung und 
Beratung der EB-Betroffenen und Angehörigen ist un-
ser Hauptaufgabengebiet. Das EB-Haus bietet ein um-
fangreiches Beratungsspektrum an, von Diagnostik und 

Vorsorge-/Kontrolluntersuchungen über Wundversor-
gungstechniken, Ernährungsberatung, Schmerzthera-
pie bis hin zu genetischen Beratungen.

n Die interdisziplinäre Zusammenarbeit ist auf Grund 
der Komplexität dieser Erkrankung ein integraler Be-
standteil der Arbeit im EB-Haus. Durch die Koopera tion 
mit den Spezialisten anderer Abteilungen des Salzbur-
ger Universitätsklinikums und niedergelassenen Ärzten 
können neben den Untersuchungen in der EB-Ambu-
lanz auch weitere Untersuchungen und Therapien für 
EB-Betroffene organisiert werden, z. B. Handoperatio-
nen, Physio-/Ergotherapie, Zahnsanierungen und Er-
nährungsberatung.

n Auch die psychologische Betreuung sowie die So-
zialberatung sind ein integraler Bestandteil der am-
bulanten Betreuung. Beides wird in enger Zusammen-
arbeit mit der Selbsthilfegruppe DEBRA Austria durch-
geführt.

Rückblick. Im Jahr 2017 wurden in der EBAmbulanz 218 
ambulante Untersuchungen durchgeführt, um 40 % mehr als 
im Vorjahr. Davon wurden 14 Studienpatienten zu je sechs Vi
siten betreut und 39 interdisziplinäre Untersuchungen an an
deren Abteilungen des Salzburger Universitätsklinikums in die 
Wege geleitet. Es erfolgten 26 Erstberatungen und 21 stati
onäre Aufnahmen für insgesamt 141 Tage. Außerdem wur

den an der Dermatologie 67 Bettbesuche und acht Konsi
liaruntersuchungen von Ärztinnen und Krankenschwestern 
der EBAmbulanz durchgeführt. 

Heute und morgen. Die EBAmbulanz zeichnet sich durch ihre 
individuelle Patientenorientierung sowie eine intensive Einbin
dung in regionale, nationale und internationale Netzwerke aus. 
Dies bewirkt einerseits eine hochwertige Versorgung und er
fordert andererseits einen hohen Aufwand an Kommunika
tionsarbeit. Das EBHausSekretariat ist hier sowohl für unse
re Patienten als auch für Therapeuten Kommunikationsdreh
scheibe. In einer Zeit schwindender Personalressourcen im 
Gesundheitsbereich ist diese Funktion ein wichtigter Faktor für 
eine individuelle und zufriedenstellende Patientenbetreuung. 
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Neben der Hauptverantwortung – eine bestmögliche Versor
gung und Beratung von EBBetroffenen zu gewährleisten – 
erfüllten die Mitarbeiter der EBAmbulanz vielfältige Aufga
ben: Mitarbeit an Studien, Einholung und Vermittlung von In
formationen zu neuen Produkten, Vorträge bei Veranstaltun
gen, Austausch mit EBFachleuten aus anderen Ländern, Teil
nahme an Fortbildungen, Betreuung des TherapeutenNetz
werks etc. Um allen Aufgaben gerecht zu werden und weiter
hin mit Empathie und Freude diese oft herausfordernde Arbeit 
tun zu können, ist ein starkes Team notwendig. Das Kernteam 
der Ambulanz bestand im Jahr 2017 aus zwei Ärztinnen, drei 
Krankenschwestern, einer Sekretärin, einer Projektmitarbei
terin und einem administrativen Mitarbeiter, alle Teilzeit arbei
tend. Da die psychische Belastung der Arbeit sehr hoch ist, 
können Mitarbeiter regelmäßig Supervisionen in Anspruch 
nehmen. Mit den vielversprechenden Fortschritten in der For

schung kommen auch neue und arbeitsintensive Herausfor
derungen auf das AmbulanzTeam zu. Einige der therapeuti
schen Methoden und Möglichkeiten, die durch die Forschung 
im EBHaus und auch weltweit entwickelt wurden, sind nun 
so weit fortgeschritten, dass sie im Rahmen streng kontrollier
ter klinischer Studien an Patienten angewendet werden kön
nen. Dabei sind klar strukturierte Protokolle bei jeder Untersu
chung einzuhalten, was die Ambulanzbesuche deutlich ver
längert. Außerdem müssen die ambulanten Untersuchungen 
häufig und in kurzen Zeitabständen erfolgen. Dadurch wer
den Anzahl und Dauer der Untersuchungen deutlich erhöht, 
was das Team im Jahr 2017 zunehmend an die Grenzen der 
Kapazität brachte. Im Jahr 2018 ist es daher Ziel, das Am
bulanzTeam zu erweitern, damit dieses auch in Zukunft mit 
Freude und Engagement für unsere großen und kleinen EB
Patienten da sein kann.  Dr. Anja Diem, Leitung EB-Ambulanz

E
RN-Skin und Exper-
tisezentrum. Die Ar-
beit im EB-Haus Aus-

tria hat bereits internationale 
Anerkennung gefunden. Seit 
Dezember 2016 ist die erste 
und bislang einzige Spezial-
klinik für „Schmetterlingskin-
der“ als EU-Kompetenzzen-
trum des Europäischen Re-
ferenznetzwerkes ERN-SKIN 
anerkannt. Nun erreichte die 

Einrichtung auch die nationa-
le Anerkennung und erhielt im 
Mai 2017 die Designation als 
erstes Expertisezentrum für 
seltene Erkrankungen in Ös-
terreich. Im Designationsver-
fahren musste sich das EB-
Haus Austria einer umfang-
reichen Prüfung von spezi-
fischen Qualitäts- und Leis-
tungskriterien unterziehen – 
und bestand mit Bravour. ©
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EB-Akademie: Erfahrungen teilen – Partnerschaften stärken

Z
u den Kernaufgaben der EB-Akademie gehören die 
Aus- und Weiterbildung von EB-Betroffenen, Ange-
hörigen, Ärzten und anderen medizinischen Spezia-

listen sowie – insbesondere über das Projekt EB-CLINET 
– die nationale und internationale Vernetzung all jener, die 
sich mit der Thematik EB befassen. Des Weiteren unter-
stützt die EB-Akademie DEBRA Austria bei der Presse- 
und Öffentlichkeitsarbeit, der Betreuung von Interessen-
ten, Förderern und Spendern sowie der Pflege der Web-
sites des EB-Hauses.
 
EB-CLINET. Im Jahr 2011 wurde von der EBAkademie die 
Initiative EBCLINET – Klinisches Netzwerk von EBZent
ren und Experten – ins Leben gerufen. Eine seltene Krank
heit erfordert die Bündelung aller bisher gemachten Erfah
rungen in Klinik und Wissenschaft. Aus diesem Grund zielt 
EBCLINET darauf ab, weltweit alle EBSpezialisten aus 
den verschiedenen Bereichen zusammen zu führen. So
mit wird der Austausch von Fachkenntnis ermöglicht und 
es kommen neue Erfahrungen in der medizinischen Be
handlung der EB rasch allen – primär auch österreichi
schen – Patienten zugute.

In den letzten Jahren wurden auf Basis neuer Forschungs
ergebnisse immer mehr Therapieoptionen entwickelt, die 
für die Anwendbarkeit am Patienten in klinischen Studien  

getestet werden müssen. Gerade für diesen Bereich ist 
eine intensive Zusammenarbeit von Klinikern und Wissen
schaftern essentiell. EBCLINET steht hier unterstützend 
zur Seite, als Informationsplattform und stetig wachsen
des Netzwerk.

Die Website mit den interaktiven Karten der klinischen Zen
tren mitsamt deren Angeboten im Bereich der medizini
schen Versorgung sowie der Newsletter sind zwei wichti
ge Werkzeuge für die Vernetzungsarbeit von EBCLINET. 
Auch der persönliche Austausch, zum Beispiel bei Kon
ferenzen, ist ein wesentlicher Faktor für gelungene Ko
operationen.

Internationale EB-Doppelkonferenz in Salzburg. Das Jahr 
2017 war geprägt von der Organisation und Durchführung 
der 4. EBCLINETKonferenz, welche zum ersten Mal in 
Kombination mit der 5. EBForschungskonferenz statt
fand. Oberstes Ziel war es, ganz im Sinne von EBCLINET,  
die Zusammenarbeit von Klinikern und Wissenschaftern 
in Hinblick auf Linderungs und Heilungsmöglichkeiten für 
EB zu fördern.

Über 300 Teilnehmer aus 36 Ländern nutzten von 24. bis 
27. September die Gelegenheit, ihre wissenschaftlichen 
oder klinischen Arbeiten zu präsentieren, sich über neu
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EB-CLINET ist ein globales Netzwerk von EB-Zentren, hier: Screen-Shots von interaktiven Karten.
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este Entwicklungen zu informieren und für den unerlässli
chen informellen, internationalen Erfahrungsaustausch zu 
sorgen. Erstmals waren auch zahlreiche Vertreter von Bio 
tech und Pharmaunternehmen vor Ort, da manche be
reits in laufende klinische Studien eingebunden sind. In 12 
Sessions und einer Vielzahl von parallelen Arbeitstreffen 
wurden insgesamt über 60 Präsentationen mit anschlie
ßenden Diskussionen abgehalten. Die Doppelkonferenz er
streckte sich über vier Tage, wobei jeder Tag einen ande
ren inhaltlichen Schwerpunkt hatte: An den ersten beiden 
Tagen wurde über relevante Erkenntnisse in der Grundla
genforschung und vorklinische Therapieansätze berichtet. 
Der Fokus des dritten Tages lag auf Erfahrungen aus den 
laufenden klinischen Studien. Thematisiert wurden unter 
anderem die Bereiche Gentherapie, Zelltherapie, Knochen

markstransplantationen sowie die Behandlung sekundär
er Symptome und Komplikationen. Am letzten Tag stan
den praktische Erfahrungen in der medizinischen Versor
gung – beispielsweise zu den Themen Osteoporose, Ner
venschmerz oder Anämie – im Vordergrund. In den paral
lel zum Hauptprogramm abgehaltenen Workshops wur
de unter anderem an international gültigen Behandlungs
leitlinien sowie den nächsten Schritten für den Aufbau ei
nes internationalen EBRegisters weitergearbeitet. Viele 
positive Rückmeldungen haben uns eine sehr gelunge
ne Veranstaltung bestätigt. Dies motiviert uns, die nächs
te EBCLINETKonferenz wieder gemeinsam mit der EB
Forschungskonferenz abzuhalten und so dazu beizutra
gen, dass neue Therapieansätze rasch bei den Patienten 
ankommen.  Dr. Gabriela Pohla-Gubo, Leitung EB-Akademie

E
ngagierte Spenderbetreuung im 
EB-Haus. Zahlreiche Spendenüber-
gaben inklusive Vorträgen und Haus-

führungen fanden 2017 im EB-Haus Aus tria 
statt. Zu den Interessenten und Förderern 
zählten unter anderem Schulklassen, Privat-
personen und viele Vereine. Aus einer Spen-
denaktion des Welios Science Center in Wels 
ergab sich eine neue Kooperation. Im Zuge 
einer Ausstellung wurden mehrere Stationen 
des Programms „Forschung zum (Be)Grei-
fen“ als Teil des Semesterferienprogramms 

angeboten. Kinder und Jugendliche konnten 
sich im Welios Science Center an zwei Ta-
gen über die Arbeit des Forschungsteams im 
EB-Haus informieren. Neben der Möglich-
keit, das Prinzip der Gentherapie am „Gum-
mibärchen-Modell“ zu verstehen, konnten 
die Besucher unter Anleitung selbstständig 
DNA aus einer Banane extrahieren. Weiters 
wurden die Reaktionen des Immunsystems 
der EB-Haut sowie – anhand eines Haut-
modells – die Besonderheiten der Haut von 
Menschen mit EB erklärt. ©

 W
EL

IO
S

 S
C

IE
N

C
E 

C
EN

TE
R

Forschung zum (Be-)Greifen

©
 R

. H
A

M
ET

N
ER

300 Teilnehmer aus 36 Ländern besuchten die erste EB-Doppelkonferenz in Salzburg. EB-Doppelkonferenz in Salzburg
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EB-Forschungseinheit: Engagiert für die Heilung

T
rotz intensiver Forschung gibt es weltweit noch kei-
ne klinisch zugelassene Therapie für Epidermolysis 
bullosa (EB). Daher hat sich das Team der EB-For-

schungseinheit zum Ziel gesetzt, Heilungs- und Linde-
rungsansätze für 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:

n Gentherapie: Behebung der Ursache der Erkrankung. 
Die Veränderungen im Erbmaterial sollen korrigiert wer-
den, damit die Haut stabil und gesund wird.
n Immunologie: Entwicklung einer essentiellen Begleitthe-
rapie für die Gentherapie. Das Immunsystem muss auf das 
neue, ihm unbekannte – weil zuvor fehlende – Protein  vor-
bereitet werden, um eine Abstoßung der korrigierten Haut 
zu verhindern.
n Krebs und Wundheilung: Beschäftigung mit Ursachen der 
verzögerten Wundheilung und einer besonders aggressi-
ven Hautkrebsform, die für EB typisch ist, sowie mit The-
rapiemöglichkeiten.
n Kleine Wirkstoffe: Diese können zwar nicht die Ursa-
chen heilen, aber das Krankheitsbild von EB verbessern. 
Häufig sind sie für andere Erkrankungen bereits behörd-

lich zugelassen und können dann auch bei EB einge-
setzt werden.

Lebensrettende Gentherapie für ein Kind mit junktionaler EB 
(JEB). Als Ergebnis der langjährigen Zusammenarbeit zwi
schen Forschern in Modena (Italien) und Salzburg (EBHaus 
Austria) wurde 2015 in einer deutschen Klinik einem Buben 
mit junktionaler EB genkorrigierte Haut auf seine erkrank
ten Körperstellen transplantiert. Nachdem im Frühsommer 
2015 eine schwere bakterielle Entzündung der Haut außer 
Kontrolle geriet, schwebte der Bub in Lebensgefahr. Seine 
behandelnden Ärzte setzen sich mit Prof. Michele De Luca 
(Modena, Italien) in Verbindung, dessen Team bereits 2006 
die weltweit erste Gentherapie für JEB durchgeführt hatte. 
Die Unterlagen aus Salzburg, die zur österreichischen Ge
nehmigung eines individuellen Heilversuchs geführt hatten, 
wurden den Behörden in Deutschland vorgelegt, die darauf
hin im Eilverfahren der Behandlung des Patienten zustimm
ten. Im Laufe von drei Operationen konnten etwa 80 % der 
Haut des damals 7jährigen durch gesunde Haut ersetzt 
werden, die zuvor im Labor aus Zellen einer Hautbiopsie ge
züchtet worden war. Wie 2017 medial bekannt wurde, geht 
es dem Buben heute wieder gut. Für den kleinen Patienten 
war die Hauttransplantation lebensrettend, für alle „Schmet

Entnahme einer
Hautbiopsie (Stanze)

Screening der Patienten

Durchführung von Sicherheitstests

Versenden der Biopsie
nach Modena

Korrektur der Stammzellen
mit dem Kollagen-7-Vektor

Isolierung von
Haut-Stammzellen

Nachkontrollen über einen 
Zeitraum von 12 Monaten

Transplantation der Sheets
aus körpereigenen, korrigierten

Zellen auf Wunden

Züchtung von dünnen 
Hautschichten „Sheets“ 
aus den genkorrigierten 

Stammzellen

Transport der Sheets 
nach Salzburg

Salzburg

Modena

Schematischer Ablauf der ex vivo Gentherapie, wie sie im EB-Haus durchgeführt wird.
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terlingskinder“ ist sie ein wichtiger Meilenstein. Noch ist die
se Art der Therapie nur für einige wenige EBBetroffene an
wendbar. Deshalb liegt der Fokus in der Forschung vor al
lem darauf, diese Technologie auch für andere EBFormen 
anwendbar zu machen.  Dr. Julia  Reichelt

Das Immunsystem der Haut regelt die Wundheilung. Die Haut 
ist ein überaus wichtiges Körperorgan, denn sie ist jene 
Schicht, die uns von der Außenwelt trennt. Ihre immunolo
gische Zusammensetzung ist einzigartig, einige hochspe
zialisierte Immunzellen sind nur in der Haut zu finden. De
ren exakte Rolle ist allerdings noch immer ungeklärt. Es 
wird aber immer klarer, dass die Zellen der Haut mit dem 
Immunsystem kommunizie
ren. Um dieser Wechselwir
kung auf den Grund zu ge
hen, hat das Team um Dr. Iris 
Gratz gemeinsam mit ihrem 
amerikanischen Forschungs
partner, Dr. Daniel Campbell 
aus Seattle, ein neues For
schungsprojekt gestartet. In 
den nächsten fünf Jahren 
soll die Wirkung von spezi
ellen Immunzellen (Helferzel
len) der Haut auf die Wund
heilung erforscht werden. Das Forschungsprojekt wird aus 
den USA finanziert und ist auf fünf Jahre mit 2,5 Mio. US
Dollar dotiert, rund ein Drittel davon geht nach Salzburg. 

 Dr. Iris Gratz

CRISPR/Cas9 – ein vielversprechendes Werkzeug. Die Ent
deckung von Enzymen, die DNASequenzen gezielt ansteu
ern und schneiden können, bildete den Grundstein zur Ent
wicklung von Technologien um heute Erbschäden korrigie

ren zu können. Die Liste der genetischen Erkrankungen, 
für die gezielt GentherapieWerkzeuge hergestellt werden, 
wächst stetig. Unser Ziel ist die Entwicklung von Genthe
rapien (CRISPR/Cas9) für dystrophe EB und EB simplex. 
Für ihre Vorarbeiten auf diesem Gebiet wurden die Wissen
schafter Dr. Stefan Hainzl und Dr. Patricia Peking von der 
Österreichischen Gesellschaft für Dermatologie und Vene
rologie (ÖGDV) mit dem Wissenschaftspreis 2017 und Dr. 
Thomas Kocher mit dem UNILEVER Preis 2017 ausgezeich
net.  Dr. Ulrich Koller

Vitamin-D-Salbe zur Verbesserung der Wundheilung bei dys-
tropher EB. Im Zuge einer klinischen Studie wird die Wirkung 
von Vitamin D auf die Wundheilung bei Patienten mit dystro
pher EB untersucht. Bisher konnten 10 Patienten gewon
nen werden, die eine niedrig dosierte VitaminDSalbe bei 
der täglichen Wundversorgung testen. Darüber hinaus wird 
analysiert, wie die Verabreichung von Vitamin D das Wund
milieu verändert. Der Studienabschluss ist für Ende 2018 
geplant. Parallel dazu wird im Labor an den Wirkungsme
chanismen von Vitamin D geforscht. Es ist bekannt, dass 
Vitamin D antifibrotische Eigenschaften aufweist. Fibrose ist 
ein Prozess, der durch übermäßige Wundheilung entsteht 
und das Gewebe verhärtet. Es wird vermutet, dass Fibrose 
bei Patienten mit dystropher EB auch zur Entstehung von 
Fingerverwachsungen und der Ausbreitung von Tumorzel

len beiträgt. Deshalb ist es wichtig, diesen Prozess genauer 
zu studieren um den Komplikationen der Erkrankung entge
gensteuern zu können.  Dr. Christina Guttmann-Gruber

Diacerein. Weniger Blasen durch die Rhabarber-Salbe. For
scher rund um Dr. Verena Wally und Prim. Dr. Johann Bauer 
haben die selbst entwickelte Diacereinsalbe, mit dem Wirk
stoff aus der Rhabarberwurzel, erfolgreich an Patienten mit 
Epidermolysis bullosa simplex (EBS) getestet. In dieser Pi
lotstudie konnte gezeigt werden, dass die Salbe bei EBS
Betroffenen zu einer besseren Stabilität der Haut führt und 
die Bildung von Blasen reduziert. Aufgrund dieses Erfolgs 
konnte die Salbe durch die europäische Arzneimittelagen
tur (EMA) als neues Medikament geschützt und eine grö
ßere Phase2Studie durchgeführt werden. Auch diese Un
tersuchung zeigte, dass durch die Behandlung die Blasen 
um durchschnittlich 87 % weniger wurden. Dies veranlass
te nun ein Pharmaunternehmen die Salbe zur Marktreife 
zu bringen. Dafür wurde 2017 eine weltweite Phase3Stu
die gestartet, deren Ziel die Marktzulassung in 2019 ist. 

 Dr. Verena Wally
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Dr. Iris Gratz forscht an der Rolle 
der T-Helferzellen in der Haut.
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EB-Haus Forscher wurden für ihre besonderen Leistungen ausgezeichnet.
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Internationale EB-Forschung – Eine weltweite Mission

W
arum fördern wir internationale Forschung und 
welche Rolle spielt DEBRA International dabei? 
DEBRA Austria ist in der glücklichen Lage, EB

Forschung fördern zu können. Die besten Forschungs
gruppen sind aber nicht nur in Österreich sondern welt
weit zu finden. Unter dem Dach von DEBRA Internatio
nal organisieren wir Ausschreibungen und wissenschaft
liche Expertensitzungen, bei denen die besten interna
tionalen Forschungsprojekte ausgewählt werden (siehe 
nächster Beitrag). Um Ressourcen bestmöglich zu bün
deln und Kosten zu sparen, finanzieren DEBRA Austria und   
DEBRA UK gemeinsam eine Forschungsmanagerin, Dr. 
Clare  Robinson, die diese Aktivitäten koordiniert. Das Schö
ne daran ist, dass wir mit unserem Dachverband DEBRA  
International eine Marke geschaffen haben, die in der wis
senschaftlichen Gemeinschaft für die Förderung erst
klassiger EBForschung steht. So verfolgen wir gemein
sam ein Ziel: International die Besten zu finden und zu 
unterstützen, die im Bereich Epidermolysis bullosa  for
schen. Mittlerweile kommen auch weitere DEBRA  Grup
pen ins Boot, die kleinere aber ebenso wertvolle  Bei  
 träge  zu vielversprechenden Forschungsprojekten leisten 
möchten.

Wie finden wir die besten Projekte? Hochwertige Forschung 
wird weltweit in der gleichen Art beurteilt: In einem soge
nannten PeerReviewVerfahren – ein wichtiges Instrument 
zur Qualitätssicherung in der Forschung. PeerReview be
deutet wörtlich, dass Experten mit ähnlichen Kompetenzen 
(„Peers“) die Anträge ihrer Fachkollegen kritisch begutach
ten. Sie geben dabei oft auch wertvolle Anregungen, die 

nicht selten in die Forschungsprojekte einfließen. Die Erfah
rung hat gezeigt, dass man so die besten Projekte aus den 
eingereichten Anträgen herausfiltert.
n Ausschreibung: DEBRA International schreibt öffentlich 

aus, welche Art von Projekten gefördert werden soll (For
schungsbereiche, Anzahl der Projektpartner, Laufzeit der 
Projekte, Förderhöhe).

n Einreichungen: Interessierte Antragsteller reichen ihre Pro
jektanträge ein.

n Begutachtung – Phase 1: Externe Experten beurteilen die 
Projekte zunächst schriftlich nach folgenden Kriterien: 
1) Wissenschaftliche Qualität und Originalität
2) Machbarkeit bezüglich Zeitrahmen und  

  Projektressourcen
3) Relevanz für EB (Potenzial für Diagnose oder  

 Therapie)
n Begutachtung – Phase 2: Danach berät das MSAP (Medi

cal and Scientific Advisory Panel) im Rahmen von Jury
sitzungen und kommt zu einer Endauswahl von Projek
ten, die zur Förderung empfohlen werden (siehe Beitrag 
auf der nächsten Seite).

n Förderzusage: Die erfolgreichen Antragsteller erhalten, ent
sprechend der verfügbaren Mittel im Fördertopf, ein För
derangebot. Die Förderzusage kann auch Bedingungen 
enthalten (z. B. den Fokus auf ein bestimmtes Projektziel 
oder die Kürzung der beantragten Kosten).

Wer berät uns in Forschungsfragen? DEBRA Internatio
nal – und damit auch DEBRA Austria als eine der aktivsten 
forschungs fördernden Landesgruppen – wird von einem Ex
pertengremium aus erfahrenen EBWissenschaftern und Kli

Hochkarätige Forscher beraten DEBRA bei der Auswahl von exzellenten 
Forschungsprojekten.
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nikern beraten. Das Medical and Scientific Advisory Panel 
(MSAP) tritt üblicherweise zwei Mal jährlich zusammen, um 
eingereichte Forschungsanträge zu begutachten. Bei diesen 
Jurysitzungen werden die schriftlichen Einzelbewertungen 
von externen  Experten zusammengeführt und diskutiert. So 
stellen wir sicher, dass nicht die Meinung einzelner, sondern 
der Austausch von Experten zu einer Entscheidung führt.

Mitglieder des MSAP 2017:
Dr. Adrian Heagerty (UK), Vorsitzender
Prof. Thomas Magin (D), stellvertretender Vorsitzender
Prof. JoDavid Fine (USA)
Prof. Cristina Has (D)
Prof. VeliMatti Kähäri (FIN)
Prof. Fernando Larcher (E)
Prof. John Marshall (UK)
Prof. Fulvio Mavilio (F)
Prof. Jemma Mellerio (UK)
Prof. Guerrino Meneguzzi (F) 

Prof. Carien Niessen (D)
Prof. Lydia Sorokin (D)
Prof. Eli Sprecher (IL)
Prof. Jouni Uitto (USA)
Prof. Fiona Watt (UK)
Prof. Giovanna Zambruno (I) 
Dr. Rainer Riedl, Patientenvertreter (A)

Welche Ansätze gibt es, EB zu lindern oder zu heilen? Weltweit 
haben sich einige Therapieansätze herauskristallisiert, die auf 
die eine oder andere Weise Linderung bzw. Heilung für EB 
versprechen. Grundsätzlich unterscheidet man zwischen sys
temischen und lokalen Therapien. Bei systemischen Thera
pien wird der ganze Organismus behandelt, beispielsweise 
durch Injektion eines Wirkstoffs in die Blutbahn. Lokale The
rapien sind auf den Ort der Erkrankung (Haut bzw. einzel
ne Hautareale, Schleimhäute) beschränkt. Das können zum 
Beispiel Injektionen rund um Wunden sein oder Hauttrans
plantationen an besonders beanspruchten Körperstellen. 
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Aktuelle Therapieansätze zur Linderung oder Heilung von EB

Proteintherapien:

Herstellung des fehlenden 
Proteins im Labor 

Injektion in die 
Blutbahn oder lokal 

Protein siedelt sich 
in der Haut an

Hautschichten haften 
aneinander, bessere 

Hautstabilität

Behandlung muss regelmäßig wiederholt werden

Zelltherapien:

Zellen von gesunden 
Fremdspendern 

Lokale Injektion 
(z. B. rund um Wunden) 

Gesunde Spenderzellen 
produzieren das 
fehlende Protein

Hautschichten haften 
aneinander, bessere 

Hautstabilität

Behandlung muss regelmäßig wiederholt werden

ex-vivo-Gentherapie:

Entnahme einer 
Hautprobe (Biopsie) 

Korrektur des defekten 
Gens in der Zellkultur 

(= ex vivo)

Kultivieren von 
gesunder Haut aus den 

korrigierten Zellen

Transplantation der 
„reparierten“ Haut 

auf besonders bean-
spruchte Körperstellen

Teilweise Heilung: 
Körperstellen mit 
gesunder Haut

Permanente Heilung an den behandelten Körperstellen

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

Suche nach geeig-
neten Wirkstoffen, um 
in den Mechanismus 

einzugreifen

Test der Wirkstoffe 
(Moleküle)* auf 

positive Effekte in 
EB-Zellkultur

Verabreichung 
z. B. durch Creme  

oder Injektion

Verbesserung des 
Hautbilds bzw.

der Wundheilung

Therapeutische Moleküle (Small Molecules):

Behandlung muss regelmäßig wiederholt werden* Wenn der Wirkstoff schon als Medikament zugelassen ist, dann kann eine weitere Zulassung für EB relativ rasch erfolgen.
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28 Finanzbericht 2017

D
er Verein DEBRA Austria, Hilfe bei Epidermolysis 
bullosa hat im Jahr 2017 gut gewirtschaftet. Das 
zeigt der Finanzbericht 2017. Sehr erfreulich ist, 

dass  DEBRA Aus tria aufgrund der Spendeneinnahmen 
die wesentlichen Vereinsziele – medizinische Versorgung, 
Forschung und Hilfe für Betroffene in Notsituationen – gut 
unterstützen konnte. Die Prüfung der Rechnungslegung 

gemäß § 21 VerG für das Rechnungsjahr 2017 (Jahresab
schluss 2017), die Prüfung zur Bestätigung des Vorliegens 
der Voraussetzungen gemäß § 4a Abs. 8 Z 1 EStG 1988 
(Spendenabsetzbarkeit) und die Prüfung der Kriterien für 
die Vergabe des Spendengütesiegels durch die Kammer 
der Wirtschaftstreuhänder wurden von der Wirtschaftsprü
fungskanzlei PwC Austria durchgeführt. 

DEBRA Austria – Finanzbericht 2017

Mittelherkunft 6.734.882,96

Spenden 

Gewidmete Spenden 2.470,00

Ungewidmete Spenden 6.663.134,10

 Allgemein 6.074.572,64

 Erbschaften 588.561,46

Mitgliedsbeiträge  6.301,00

Sonstige Einnahmen 6.000,00

Erträge Kapitalvermögen 56.977,86

Mittelverwendung 6.734.882,96

Leistungen für statutarisch 
festgelegte Zwecke

4.106.520,63

Hilfe für EB-Betroffene 190.829,69

Medizinische Versorgung (EB-Haus: Ambulanz) 371.108,74

Forschung (EB-Haus: Forschungseinheit  
und klinische Forschung)

1.842.129,51

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

173.505,98

EB-Forschung extern 430.864,61

Informations- und Öffentlichkeitsarbeit 1.098.082,10

Spendenwerbung und  
Spenderbetreuung

1.193.178,33

Allgemeine Öffentlichkeitsarbeit und Spendenwerbung 1.104.035,48

Spenderbetreuung 89.142,85

Verwaltungsaufwand 162.887,28

Umstellung auf autom. 
Spendenabsetzbarkeit

30.831,74

Zuweisung Rücklage 1.241.464,98

Jahresergebnis des Vereinsjahres 2017 0,00
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Mittelverwendung bei DEBRA Austria, Hilfe bei Epidermolysis bullosa

■	 Hilfe für EB-Betroffene; 
medizinische Versorgung, 
Forschung und Ausbildung  
im EB-Haus; externe EB- 
Forschung; Informationsarbeit

■	 Allgemeine Öffentlichkeits-  
arbeit, Spendenwerbung und 
Spenderbetreuung

■	 Verwaltungsaufwand
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Ausgewählte Presseartikel Wir danken den Verlagen herzlich für die Abdruckgenehmigungen 
und un entgeltliche Nutzungserlaubnis der Presseclippings.

ÖSTERREICH, WIEN, 15. 1. 2017

DER STANDARD, WIEN, 9. 11. 2017

SALZBURGER NACHRICHTEN, SALZBURG, 30. 8. 2017

KRONEN ZEITUNG, 16. 3. 2017
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SALZBURGER WOCHE, 06/2017

ÄRZTE 
WOCHE,

WIEN,
29. 6. 2017

KURIER,
WIEN,

9. 11. 2017
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KURIER MAGAZIN, WIEN, 27. 6. 2017
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ÄRZTEMAGAZIN, WIEN, 17. 11. 2017

BEZIRKSBLÄTTER SALZBURG, SALZBURG, 20. 9. 2017

KRONEN ZEITUNG, WIEN, 20. 7. 2017

SALZBURGER FENSTER, 
SALZBURG, 14. 11. 2017
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Spendenverwendung

D
EBRA Austria bedankt sich sehr herzlich für die großzügige Un-
terstützung, die den „Schmetterlingskindern“ zuteil wird. Der 
Betrieb des EB-Hauses Austria, die Förderung der Forschung 

auf dem Weg zur Heilung und unmittelbare Hilfe für betroffene Fami-
lien in Notsituationen sind nur mit Spenden – mit Ihren Spenden – 
möglich. Für uns ist es oberstes Gebot, diese Spenden nicht nur nach 
den Grundsätzen der Rechtmäßigkeit, Wirtschaftlichkeit, Zweckmäßig-
keit, Sparsamkeit und Transparenz zu verwenden, sondern auch dafür 
zu sorgen, dass die uns überlassenen finanziellen Mittel ausschließ-
lich im Sinne der Statuten und der Vereinsziele eingesetzt werden. In 
unserer Kommunikation, speziell auch in unseren Spendenaufrufen, 
legen wir großen Wert darauf, ein wahrheitsgetreues Bild der Anlie-
gen und Bedürfnisse der „Schmetterlingskinder“ zu zeichnen und ihr 
Schicksal ohne Übertreibung darzustellen. Trotz vielfältiger Einschrän-
kungen und Schwierigkeiten, die ein Leben mit EB mit sich bringt, ist 

es uns deshalb wichtig, EB-Betroffene nicht nur als krank, traurig, un-
berührbar und schmerzverzehrt darzustellen, sondern zu zeigen, dass 
sie froh und optimistisch das Beste aus ihrem Schicksal machen kön-
nen. Um Ihnen die Sicherheit zu geben, dass Ihre finanziellen Zuwen-
dungen nach diesen Grundsätzen verwendet werden, unterzieht sich 
DEBRA Austria jedes Jahr freiwillig der strengen Kontrolle durch die 
unabhängige Kammer der Wirtschaftstreuhänder und trägt seit dem 
Jahr 2004 das Österreichische Spendengütesiegel. Das Spendengü-
tesiegel wird jährlich von der Kammer der Wirtschaftstreuhänder ver-
liehen. Geprüft werden dabei die Ordnungsmäßigkeit der Rechnungs-
legung, das interne Kontrollsystem, die satzungs- und widmungsge-
mäße Mittelverwendung, Sparsamkeit und Wirtschaftlichkeit, die Fi-
nanzpolitik, das Personalwesen sowie die Lauterkeit der Werbung und 
die Ethik der Spendenwerbung. Somit können Sie sicher sein, dass 
Ihre Hilfe ankommt!  Dr. Rainer Riedl, Obmann DEBRA Austria

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

Spendenkonten und -absetzbarkeit

SO1255

Nähere Informationen: 
www.osgs.at
www.bmf.gv.at/spenden

Kontakte und Spenderinformation

DEBRA Austria 
Am Heumarkt 27/1, 1030 Wien
Tel: +43 (0)1 876 40 30
office@debra-austria.org
www.schmetterlingskinder.at

Kontakt
EB-Haus Austria
Universitätsklinik für Dermatologie 
Landeskrankenhaus Salzburg –
Universitätsklinikum der PMU
Müllner Hauptstraße 48, 5020 Salzburg, Tel: +43 (0)5 7255-82400
info@eb-haus.org, www.eb-haus.org
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 Hier arbeitet der vollste

Geschmack.

interspar.at/backstube

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

Debrainserat_210x260.indd   1 15.02.17   07:32
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Lernen Sie das nachhaltigste Smartphone der Welt kennen. Exklusiv bei T-Mobile: Das Fairphone 2
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