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SB: Schmetterlingskinder

M Forschung soll
Fltigel verleihen.

Wien. Umgangssprachlich
ist von ,Schmetterlings-
haut“ die Rede, wenn es
um die seltene, genetisch
bedingte Epidermolysis
bullosa (EB) geht. In Wien
fand dazu nun erstmals ein
Wissenschaftskongress mit
Top-Forschern statt, die
sich allesamt dem Thema
Heilung und Linderung des
Leidens verschrieben ha-
ben. Ziele dieser Konferenz
waren Wissensaustausch,
Diskussionen {iber- erfolg-
reiche Ansédtze in der
Grundlagenforschung und
klinische = Anwendungen
fiir die Heilung bzw. Ver-
besserung der Lebensquali-
tdt der von der Krankheit
Betroffenen, in der weitaus
iiberwiegenden Zahl Kin-
der. Erortert wurden auch
kiinftige Forschungs-
schwerpunkte sowie weite-
re Zu integrierende Fachbe-
reiche.

Ursache der Krankheit
ist ein Mangel an eiweifibil-

denen Genen, eine Therapie

fGentherapie ganz
dringend gesucht

gibt es bisher nicht. Die
Symptome -~ mneben der
Haut sind oft innere Organe
betroffen - konnen nur ge-
lindert werden. EB ist nicht
ansteckend und mindert
nicht die Intelligenz, kann
aber zu zum Teil schweren
Behinderungen und Folgen
wie u. a. Untererndhrung,
Karies, Minderwuchs, Ver-
wachsungen und zu einem
frithen Tod fiihren.

Einzig zielfithrende Per-
spektive ist die Entwick-
lung von Gentherapien fiir
zumindest die drei Haupt-

formen des Leidens. Einbli- |

cke zum Stand der For
schung gab in Wien John
McGrath vom St. John's
Hospital in London. Fulvio
Mavilio (CReM, Modena)
berichtete liber die erste er-
folgreiche Gentherapie ei-
nes EB-Patienten, an der er
maBgeblich beteiligt war. £

In Osterreich gibt es rund 500
»Schmetterlingskinder” und eine
entsprechende Einrichtung am
Salzburger Landeskrankenhaus,
die durch Spenden moglich wur-
de. sigrid. kuhn@debra-austria.org
www.schmetterlingskinder.at
Spendenkonto PSK 90.000.096
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