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‘Eine Orphan Disease

macht Schlagzeilen

Die Selbsthilfegruppe DEB/RA Austria und ihre erfolgreiche Kampagne. von Livia Rohrmoser

Epidermolysis bullosa ist eine
nicht gerade haufige Krankheit.
Dennoch erreichte DEBRA Aust-
ria, die Selbsthilfegruppe fiir die
Betroffenen, dass zumindest fiir
eine Weile fast jeder Osterreicher
diese Krankheit kannte.

»Wie macht das der Riedl?“ konnte
man in Anlehnung an einen bekann-
ten Werbespruch fragen. Dr. Rainer
Riedl, Mitbegriinder, Obmann und
Geschiftsfiihrer der Selbsthilfegrup-
pe von an Epidermolysis bullosa Er-
krankten: ,Ich habe immer daran ge-
glaubt.” Die Idee umfasste auflerdem
den Bau einer Spezialklinik fiir die
seltene Krankheit. Riedl und einige
wenige Mitstreiter liefen sich die
Fiifle regelrecht wund, um die wun-
den Fiifie ihrer betroffenen Kinder
gut versorgen zu kénnen. Denn eines
der Probleme mit seltenen Krankhei-
ten ist, dass nur wenige Arzte damit
Erfahrung haben (konnen). Ein an-
deres, dass die Pharmaindustrie an

Dr. Rainer Riedl
Obmann und Geschéaftsflhrer von
DEBRA Austria

»Seltene Krankheiten
nicht nur am Papier
anerkennen.
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der Entwicklung von Therapien kein
finanzielles Interesse hat, weil die
Entwicklungskosten kaum wieder
einzubringen sind.

Noch keine kausale Therapie

Die Ursache von Epidermolysis
bullosa (EB) ist eine Genmutation,
bei der die Bildung jener Proteine ge-
stort ist, die die Hautschichten ver-
binden. Genau genommen umfasst
es eine Gruppe von Krankheiten,
denn etwa zehn verschiedene Protei-
ne oder deren genetische Kodierun-
gen sind betroffen. Folgen der man-
gelnden Haftung der Hautschichten
sind eine extreme Verletzlichkeit der
Haut und dadurch die hdufige Ent-
wicklung von Blasen und Wunden.
Das Problem betrifft dabei nicht nur
die duflere Haut, sondern auch die
Schleimhdute, also beispielsweise
Augen und Mund.

In Osterreich sind schitzungs-
weise 500 Menschen von EB betrof-
fen. Blasen und Wunden werden mit
Cremen, Wundauflagen und Ver-
bandsmaterial versorgt, die hiufigen
Verwachsungen und Hauttumore
chirurgisch behandelt. Polsterungen
wo immer méglich beugen neuen
Verletzungen vor, symptomatisch
werden Schmerz- und Juckreizthera-
pien eingesetzt. Damit sind die Gren-
zen der Medizin jedoch erreicht, eine
kausale Therapie gibt es noch nicht.

Das EB-Haus Austria

Um nun einerseits den Betroffe-
nen und ihren Eltern eine kompe-
tente Anlaufstelle bieten zu konnen,
andererseits der Forschung auf die
Beine zu helfen, triumten Riedl und
seine Mitstreiter von einer eigenen
Klinik. Die erste Unterstiitzung kam
von der Salzburger Hautklinik, na-
mentlich von deren Leiter Prim. Prof.
Dr. Helmut Hinter und dem Leiter
der molekularbiologischen Ambu-

Die Selbsthilfegruppe bietet Kindern mit Epidermolysis

Eltern eine kompetente Anlaufstelle.

Foto: DEBRA Austria
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Selbsthilfegruppen
Teil 4

gungskraft dahinter steckte, kann
man sich gut vorstellen.

5 Jahre EB-Haus und 15 Jahre
DEBRA Austria

Die Ubung gelang: Heuer feiert
das EB-Haus sein fiinfjahriges Jubild-
um. Zwei Arztinnen und zwei Kran-
kenschwestern stehen jeweils halb-
tags fiir die medizinische Versorgung
der Patienten zur Verfiigung. Dazu
kommt ein mehrképfiges For-
schungsteam, das parallel an ver-
schiedenen Ansétzen zu Heilung und
Linderung von EB arbeitet. Allerdings
muss DEBRA Austria die jéhrlichen
Betriebskosten von rund 600.000

| Euro immer noch aufbringen, haupt-

sdchlich iiber Spenden und

A Benefizveranstaltungen. Im-
merhin wurde aber der Bau
mit einer Einmalzahlung der
offentlichen Hand unter-
stiitzt.
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Was aber ist mit den her-
kommlichen Aufgaben einer
Selbsthilfegruppe, den Tref-
fen der Betroffenen und dem
Erfahrungsaustausch?  ,All
das findet seit Jahren immer
noch in der gleichen vertrau-
ten Atmosphére wie ganz am

| Anfang statt. Und heuer feiern
wir auch hier ein Jubildum:
Die DEBRA-Familie wird ndm-
lich 15! freut sich Riedl. Ne-
ben den jéhrlichen Treffen in
Salzburg finden auch einmal
im Jahr internationale DEBRA-
Treffen statt. Wesentlich ist
auch die Hilfe fiir bediirftige
Familien, die sich den Umbau
der Wohnung, einen Rollstuhl,
einen Partnerhund oder einen
Therapieurlaub am Meer nicht
leisten konnen. All das hat bei
DEBRA Austria genauso viel Platz
wie der feste Glaube an das Motto:
Heilung fiir EB ist méglich!

Fiir Selbsthilfegruppen aufierge-
wohnlich ist auch die professionelle
Website mit Offenlegung der Struktu-
ren und Finanzen. Jahresberichte
sind dort ebenso abrufbar wie auf der
verlinkten Seite des EB-Hauses die
neuesten Forschungsvorhaben und
-ergebnisse.

Ein grundsétzlich erfiillbarer
Wunsch bleibt noch offen. Riedl:
,Krankenkassen und Sozialversiche-
rungen sollten seltene Krankheiten
generell anerkennen, nicht nur am
Papier, sondern im wirklichen Le-
ben.” Denn oft wiirden relativ billige
Therapien, wiespezielle Pflegecremes
oder Verbandsmaterialien, scheinbar
automatisch abgelehnt - ohne Uber-
priifung, warum denn statt der ,ibli-
chen” Mittel andere gewdhlt wurden.
Hier wiirde etwas mehr Achtsamkeit
der Verantwortlichen die Lebensqua-
litdt der Betroffenen enorm verbes-
sern, so Riedl. O

Ve
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