Tatigkeitsbericht 2007

debra-austria
Interessengemeinschaft Epidermolysis bullosa
Verein zur Forderung der eb-Forschung



Inhalt
1 VOrWOTt dES ODMANNS.........viviieieieisiice ettt 3
2 Epidermolysis bullosa (€D) — Was it daS?.........ccouririiirriere s 5
3 Werist debra-aQustria? ........cccccviieieeirriieceess sttt 6
3.1 UDEr AEDra-USHIA .......veooeeeeeeee e 6
3.2 Organisation der debra-austria.............cccceeeeiiiieiiiie s 6
3.3 Aufgabenstellung UNd ZI€l.............coviveueieieiciccccceeee s 7
3.4  Das eb-haus Austria feiert seinen 2. Geburtstag........ccouoveievevviiriivscceece e 7
4 Patientenversorgung 2007 ...........couoveieeieieeeeeeeee e 8
5  Aktivitaten der eD-Akademie 2007 .........ccooiierrie s 10
6 FOISCRUNG 2007 ...ttt 11
7 FINGNZEN ..ottt 13
7.1 Gewinn- und Verlustrechnungen 2007 ............cccoeiiiiiriiiiiiiiieisss s 13
7.2 Haushaltsplane 2008...............coiiiirieieeecceceeee s 14

debra-austria Tétigkeitsbericht 2007 Seite 2 von 15



1  Vorwort des Obmanns

2007 war ein gutes Jahr fir beide Vereine debra-austria: Die medizinische Versorgung der von
Epidermolysis bullosa Betroffenen — mittlerweile besser bekannt als ,Schmetterlingskinder —
konnte weiter merklich verbessert werden. Dies ist auch darauf zuriickzufihren, dass im letzten
Quartal 2007 eine zweite Arztin die im Friihjahr gemeinsam definierten, dringenden notwendigen
Projekte zur Verbesserung der Lebensqualitat beginnen konnte.

Auch aus der Forschung, dem zweiten ,Standbein® von debra-austria, ist viel Erfreuliches zu
berichten. Mittlerweile hat sich im eb-haus Austria ein kompetentes und engagiertes
Forschungsteam etabliert, dem erste Durchbriche und wichtige Erfolge gelungen sind. Im
Frahjahr 2007 wurde dartiber hinaus — weltweit erstmals — von einem italienischen Dermatologen
die prinzipielle Machbarkeit einer Gentherapie flr Epidermolysis bullosa nachgewiesen. Auch
wenn eine allgemein verfugbare Therapie noch nicht in unmittelbarer Sicht ist, gibt diese
Nachricht den Betroffenen grofle Hoffnung. Umso mehr als die Forscher am eb-haus an eine

enge Kooperation mit dem erfolgreichen italienischen Team denken.

Versorgung, Forschung und unmittelbare Hilfe fir Betroffene sind die wesentlichen Ziele der
beiden Vereine debra-austria. Im Jahr 2007 konnten wir — dank groRzlgiger Spenden — erstmals
in unserer Vereinsgeschichte auch in groRerem Umfang direkt helfen: die Anschaffung eines
Rollstuhles, die Finanzierung einer Reittherapie, die Kostenibernahme einer kompletten
Zahnsanierung, die Ubernahme von Reisekosten zum eb-haus sollen als Beispiele verdeutlichen,

wie wir Betroffenen sehr direkt helfen.

Ich mdchte mich sehr herzlich bei den Menschen, die tagtaglich im eb-haus in der medizinischen
Versorgung, in der Forschung sowie in der Akademie tatig sind, bedanken. Sie sind es, die den
Betroffenen Hilfe, Hoffnung und Zuversicht geben. Mein ganz spezieller Dank gilt naturlich allen
Forderer, Spender und Sponsoren, die all das erst ermdglichen. Diese besonderen Menschen
maochte ich bitten: Bleiben Sie den ,Schmetterlingskindern® auch in Zukunft gewogen - sie
brauchen Ihre Hilfe!

Ihr

/

fl 3

/ - M ALAA

Rainer Ried|
Obmann debra-austria, betroffener Vater
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2  Epidermolysis bullosa (eb) — was ist das?

Epidermolysis bullosa (kurz: eb) ist eine folgenschwere, erblich bedingte und derzeit noch nicht
heilbare Hauterkrankung. Bei eb kommt es bereits nach geringsten Belastungen der Haut zu
Blasen- und Wundbildung am ganzen Korper. Diese charakteristischen Krankheitsmerkmale der
eb sind aber nicht nur auf die aulere Haut beschrankt. Blasen, Wunden und Narben treten auch
an den Schleimhauten der Augen, im Mund, in der Speiserohre, im Magen-Darmtrakt,
Urogenitaltrakt, in den Atemwegen oder der Lunge auf.

eb umfasst eine Gruppe klinisch und genetisch unterschiedlicher Erkrankungen und bedeutet je
nach Typ und Verlauf eine mehr oder weniger schwere Beeintrachtigung des taglichen Lebens.
Zu den Begleitumstanden der eb zahlen tagliche Schmerzen durch offene Wunden, qualender
Juckreiz, Narbenbildung, Verwachsungen der Finger und Zehen, schwere Karies mit haufigem

Zahnverlust, Ernahrungs- und Verdauungsprobleme sowie fallweise aggressive Hauttumoren.

Abb. 1: Das Krankheitsbild der Epidermolysis bullosa hereditaria

Das Leben der Betroffenen, die mittlerweile unter dem Begriff ,Schmetterlingskinder* bekannt
geworden sind, ist oft schmerzvoll und muhsam, bei manchen Formen der eb ist auch die

Lebenserwartung erheblich verkurzt.

In Osterreich leiden etwa 500 Menschen an eb, in Europa sind ungefahr 30.000 Personen von
der Erkrankung betroffen. Die medizinische Versorgung fur Patientlnnen mit eb erfordert
multidisziplinare Netzwerke, die vielfach nicht gegeben sind. Die Aussicht auf Heilung ist
momentan  noch  gering.  Allerdings stimmen die vorliegenden, internationalen
Forschungsergebnisse optimistisch. Ausreichende Geldmittel vorausgesetzt, darf mit der
allgemeinen Verfiigbarkeit einer Heilungsmethode innerhalb der néchsten Jahre gerechnet
werden. Auch in Osterreich konnten, dank der finanziellen Férderung durch die
Selbsthilfeorganisation debra-austria, viel versprechende Forschungsprojekte gestartet und erste

interessante Ergebnisse erzielt werden.
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3.1

3.2

Wer ist debra-austria?

Uber debra-austria

debra-austria, Interessengemeinschaft Epidermolysis bullosa wurde 1995 als Selbsthilfegruppe
von Betroffenen, Eltern von betroffenen Kindern und Arzten mit dem Ziel gegriindet
Erfahrungsaustausch und Hilfe fir Betroffene zu organisieren. debra-austria, Verein zur
Férderung der Epidermolysis bullosa-Forschung wurde 1997 gegrindet, um die Forschung auf
der Suche nach Heilungsmethoden flir Epidermolysis bullosa voranzutreiben. Den Betroffenen
zeitgemale medizinische Versorgung zu ermoglichen und Hoffnung auf Heilung oder zumindest

wesentliche Linderung zu bringen, ist die gemeinsame Mission.

Organisation der debra-austria

Beide Vereine debra-austria sind gemeinnitzig tatig. Derzeit agieren Vorstand, Beirate und

KassenprUfer fur beide Vereine in Personalunion.

debra-austria, \g dgbrg-aus!ria, ) ) Z\g
Interessengemeinschaft Epidermolysis bullosa 2 Verein zur Férderung der Epidermolysis bullosa-Forschung P
Organe und Funktionen laut Satzung Sebra-amsmie Organe und Funktionen laut Satzung =

Vorstand Dr. Reiner Ried! Vorstand Dr. Rainer Ried!
(Obmann) (Obmann)

Beirat

Rechnungspriifer ‘ Sigfried Arming
(

Franz Feis
(Obmenn-Stv.)

Franz Fsichtl
(Obmann-Stv.)

Dagmar Libiseller
(Schrittihrer)

Dagmar Libiseller
(Schrittutrer)

‘ Maria Allmeier

Maria Allmeier.
(Kassier)

(Kassien)

Henriette Prinz-Reuss

Dr. Gabriele Paohla-

lanina litcheva
(Vertretung der Gubo (Kassier-5tv.)

Betroffenen)

Henriette Prinz-Reuss

(L@“”"Ve'meum“[LW ) Dr. Gabriele Pohla-
Gubo (Kassier-Stv.)

Betroffenen)

(Schriftfibrer-Stv.) (Schriftfubrer-Stv.)

Univ.-Doz Dr. Johann
Bauer (Wisser-
Beirat)

Univ.-Doz.Dr. Johann

Sigrid Lanzerits
(Merketing- & PR-
Beirat)

Sigrid Lanzerits
(Markefing- & PR-
Beirat)

Beirat

Bauer (Wisser-
schafticher Beirat)

Dr. Rudolf Hametner Sigfried Arming Dr. Rudolf Hametner

Rechnungspriifer

Abb. 2: Organigramme der beiden Vereine

Neben den ,offiziellen® Funktionen laut Satzung werden folgende Aufgaben wahrgenommen:
Geschéftfiihrung der beiden Vereine: Dr. Rainer Ried|; Marketing und Offentlichkeitsarbeit: Sigrid
Greutter-Kuhn (friiher: Lanzerits); Event-Organisation: Henriette Reuss; Mitgliederbetreuung,
Vereinszeitung und Homepage-Wartung: Dagmar Libiseller.  Blroorganisation  und
Korrespondenz: Helga Maly. In der abgelaufenen Periode war in der taglichen Arbeit die
Sicherstellung des Betriebes — d.h. Aufbringen der Finanzmittel fir Personal und Sachkosten —
im eb-haus Austria oberste Prioritdt. Kommunikation, Events und Spendenwerbung galten dem
Ziel, die medizinische Versorgung sicherzustellen sowie Heilungs- und Linderungsmethoden fur
Epidermolysis bullosa zu erforschen.
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3.3

3.4

Aufgabenstellung und Ziel

Ziel der Vereine debra-austria, Interessengemeinschaft Epidermolysis bullosa und debra-austria,
Verein zur Fdrderung der Epidermolysis bullosa-Forschung ist es einerseits die Versorgung der
Betroffenen, der so genannten ,Schmetterlingskinder® zu erméglichen, zu verbessern und
sicherzustellen und - darlber hinaus — den Erfahrungsaustausch unter den Betroffenen zu
fordern. Andererseits soll die Forschung zur Entwicklung einer Heilungsmethode fir
Epidermolysis bullosa bzw. zur Linderung der Erkrankung und ihrer teilweisen sehr

folgenschweren Nebenwirkungen etabliert und gefordert werden.

Das eb-haus Austria feiert seinen 2. Geburtstag

In den Berichtszeitraum fallt der zweite Geburtstag des eb-haus Austria. Dieses erfreuliche
LJubilaum® zeigt, dass es nicht nur gelungen ist, das Haus zu errichten und erste Schritte zu tun,
sondern dass es auch belebt ist und genutzt wird. Betroffene aus allen Regionen Osterreichs und
- mittlerweile auch aus angrenzenden Landern — kommen zu Behandlungen und Beratungen
nach Salzburg. Vor allem im Sommer 2007 hat dieser ,Ansturm* das bestehende Arzteteam an
den Rand ihrer Moglichkeiten gebracht.

(u /I‘ mhllp'.jfwww.salzburg.comfﬂwas}index.php?article:DTextflsze_hflsIG1dulerwsc v | | Q- Google Q

Erste Schritte  Aktuelle Nachrichten
Montag, 26. November 2007 » Hilfe =» Zeltung » Anzelgenaufgabe » Newsletter » Abo » Leseliste 0

Salsburger Nachrichten &
www.salzburg.com [eche ] »

» Veranstaltungen » Kino » Musik » Spiele » Reisen » AktivB:Gesund » Wetter » Horoskop » Gewinnspiele

HOME » FREIZEIT » GESUNDHELT

AR
. w . ogae = : =

~Schmetterlinge®feiern Jubildum = GanEhai = Raletine Andere blocken.
23. NOVEMBER 2007 | 0%:46 | » Fitnesstipps Wir bloggen
Schmetterlingskinder haben eine Haut, die so verletzlich ist, wie die Fligel eines
Schmetterlings - sie leiden unter Epidermaolysis bullosa (eb). Bei eb kommt es @

s
bereits nach geringsten Belastungen der Haut zu Blasen- und Wundbildung am ‘,{ akteur Manfred
ganzen Kdrper. Die weltweit erste Spezialklinik fir diese Erkrankung, das eb-haus \\#\.' e

. B

Austria in Salzburg, feierte am Donnerstag zweiten Jahrestag.

Meben medizinischer Versorgung wird in Salzburg auch Forschung an der
seltenen, erblich bedingten Hautkrankheit betrieben. Seit kurzem unterstiitzen
zwel prominente Wissenschafter, Markus Hengstschldger, Leiter der Abteilung fiir
Medizinische Genetik der Uniklinik fir Frauenheilkunde an der Medizinischen
Universitdt Wien, und Josef Penninger, wissenschaftlicher Direktor des Instituts
fiir  Molekulare  Biotechnologie der  Osterreichischen  Akademie  der
Wissenschaften, den wissenschaftlichen Beirat von debra-austria.

» Print

Arztefiihrer

Als Serviceleistung kénnen Sie den 1. Salzburger
Arzteflihrer auch als Printausgabe anfordern. Wir
versenden die Exemplare kostenlos per Post an

Die Spezialklinik, die durch Spendengelder finanziert wird, bietet Betroffenen aus .
die angegebene Adresse.

ganz Osterreich und den Nachbarlandern medizinische WVersorgung und
Unterstiitzung bei der Bewdltigung des schwierigen Alltags. ... hier bestellen

» Arztefiihrer
© SN/SW

Sulwurgtr_l_lnrnnrhrtl]

| Alle Bezirke =i ga\le Kategorien |

Abb. 3: Pressemeldungen im Internet anlasslich des zweiten Geburtstages des eb-hauses
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Die primaren Ziele der Tatigkeiten im eb-haus waren und bleiben auch weiterhin:
e Zukunftsorientierte medizinische Versorgung und Verbesserung der Lebensqualitat eb-
Betroffener in der eb-Ambulanz (Leitung Dr. Anja Diem)

e Forschung zur erfolgreichen Behandlung der eb durch Gentherapie im eb-Labor (Leitung
Univ.-Doz. Dr. Johann Bauer)

e Zukunftsorientierte Aus- und Weiterbildung all jener, die sich mit der Problematik der eb und
anderer Genodermatosen (angeborener Hauterkrankungen) beschaftigen (Betroffene und
deren Angehdrige, Arzte, Therapeuten, Pflegepersonal, Wissenschafter) in der eb-Akademie
(Leitung Dr. Gabriela Pohla-Gubo)

4  Patientenversorgung 2007

Rund 500 Menschen leben in Osterreich mit Epidermolysis bullosa. Im Patientenregister am eb-
haus Austria werden derzeit rund 270 Betroffene geflihrt und regelmaRig betreut. Im Jahr 2007
wurden Uber 150 teilweise sehr intensive ambulante Untersuchungen im eb-haus Austria
durchgefiihrt. In diesem Zeitraum gab es an die 20 stationare Aufnahmen mit insgesamt an die
200 stationaren Tage. Darin noch nicht enthalten sind die ambulanten Untersuchungen, die an
anderen Abteilungen durchgefiihrt werden mussten. An diesen Zahlen kann man unschwer
erkennen, dass das eb-haus Austria zunehmend aufgesucht wird, nicht nur von Betroffenen aus

Osterreich sondern inzwischen auch vermehrt aus angrenzenden L&ndemn.

Gerade im Sommer haben sich die ambulanten Kontrolluntersuchungen gehauft, auch mit vielen
uberraschend schwierigen medizinischen Herausforderungen, die nicht vorhersehbar und planbar
waren. Hier war Improvisationsfahigkeit und Ausdauer des medizinischen Teams — Dr. Anja Diem
und DGKS Manuela Langthaler — besonders gefragt.

Eine grofle Neuerung war die Neuanstellung von DGKS Sabine Unger, die das Team im eb-haus
Austria als ,administrative Pflegesekretarin“ seit April 2007 tatkraftig unterstutzt. Frau Unger ist
seit vielen Jahren als Diplomkrankenschwester an den Salzburger Landeskliniken beschaftigt und
hat sich im Rahmen einer beruflichen Neuorientierung entschieden, im eb-haus mitzuarbeiten. lhr
herzliches Engagement und ihr tatkraftiger Einsatz sind ein groRer Gewinn flr das Team und die

Betroffenen.

Ab 1.10.2007 (bis 31.1.2008) verstarkte Frau Dr. Nora Eiler das Team im eb-haus, sie ist Arztin
fir Allgemeinmedizin, stammt aus Ungarn und ihre Aufgabe in diesen 4 Monaten war es, in der
Vorbereitung und Ausarbeitung von klinischen Projekten mitzuhelfen. Die von ihr bearbeiteten
Themen, zu denen sie sehr umfangreiche Literaturrecherchen durchfliihrte, waren Juckreiz,

Osteoporose, Wundabdeckungen, Umgang mit Neugeborenen, Anasthesie, Cardiomyopathie,
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Kontrakturen. Sie hatte damit wesentlichen Anteil daran, die — im Frihjahr 2007 vom Vorstand

der debra-austria gemeinsam mit Frau Dr. Diem — definierten klinisch-angewandten Projekte zu

beginnen und in Teilen auch abzuschlielen. Hier der vollstandige ,Projektkatalog®, der in

nachster Zeit — wenn die personellen Kapazitaten aufgestockt sind — abgearbeitet werden soll.

1.

ok own

10.
1.
12.

13.

debra-austria

Kontrakturen und Verwachsun-
gen an Fingern und Zehen
Photodynamische Therapie
Schmerztherapie
Juckreiztherapie

Osteopenie und Osteoporose /
Prophylaxe

Allogene Transplantationen =
Cell Therapy (mit Fibroblasten,
Stammzellen)

Probleme bei Nahrungsresorp-
tion

Desinfektionsmittel / Wundreini-
gung

Projektfragebogen

Low-Level Laser
Komplementarmedizin
Wundabdeckung mit Amnion-
membranen

Wundabdeckung mit Apligraf

14.
15.
16.
17.
18.

19.

20.
. Verbesserung der Pflege und

21

22.
23.
24,
25.

26.

27.

EB-Salben und Cremen
Bekleidungsstudie

Notfallplan

EB-Buch

Foliertes Faltblatt mit EB-
Informationen

Verbesserung der Betreuung von
Familien mit EB simplex
Psychologische Beratung

Betreuung vor Ort
Kurmdglichkeiten
Geschwisterkinder
Verbesserung der Kommunika-
tion mit Betroffenen
Stammbaume / Klassifikation der
Nicht-Klassifizierten
Uberarbeitung des EB-Registers
(mit Mutationsanalysen)
Diplomarbeiten

Abb. 4: Frau Dr. Diem nach einer ambulanten Untersuchung vor dem eb-haus Austria
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5 Aktivitaten der eb-Akademie 2007

Ziel der eb-Akademie war Organisation und Durchfiihrung von Aus- und Weiterbildungsinitiativen
im eb-haus Austria. Die primaren Zielgruppen dafiir sind Betroffene und deren Angehorige, Arzte,
Therapeuten, Pflegepersonal, Sozialarbeiter und Wissenschafter. Daraus ergeben sich die
wichtigsten Aufgaben: Erstellung und Organisation eines jahrlichen Fortbildungsprogramms und
die Organisation der Kommunikation intern und extern Uber: Tatigkeiten im eb-haus Austria,
Veranstaltungen des eb-haus Austria, nationale Ansprechpartner, internationale Netzwerke, eb-

register austria und EU-Programme.

Datum Veranstaltung Ort
12.03.07 Netzwerk Epidermolysis bullosa (EB) Freiburg (D)
23.-25.03.07 Basiskurs: "Schmerztherapie fir Pflegekrafte" Salzburg
26.03.07 "Gene Therapy for Epidermolysis Bullosa", Prof. Dr. Michele De Luca (1) eb-haus Austria
27.03.07 Pressekonferenz: Neue Therapie bringt Hoffnung fir "Schmetterlingskinder" eb-haus Austria
20.04.07 EB-Generalambulanz eb-haus Austria
09.05.07 \?\ngiiym: "Schmerzerkenntnis und Schmerzkontrolle bei Patienten mit Linz
19.06.07 Seminar; "Wundmanagement" Linz
16.-20.05.07 EADV - Kongress der European Academy of Dermatology and Venerology Wien
19.05.07 Meeting on "Regulatory issues for EB clinical trials" Wien
93.-24.06.07 3\702#:;; ;ggf}?]r:lm?tts;?tt Abdanken", Mag. Eva-Maria Roth, Wohlfiihl- Oberndorf, Tirol
07.-12.07.07 giﬂlrulraErBFi rict)ircl)%rsc?‘ss "Molecular Machines and their Dynamics in Fundamental Wien
16.-18.07.07 5"‘ International Meeting on "Dendritic “CeII Vaccination and other Strategies to Bamberg (D)
tip the Balance of the Inmune System
05.-08.09.07 ESDR-Meeting, 37th Annual Meeting of the European Society for Dermatological Ziirich (CH)
esearch
18.-19.09.07 Netzwerk Epidermolysis bullosa (EB) Kéin (D)
19.-22.09.07 ISBM - XllIt" International Symposium on Basement Membranes Kéln (D)
27.-28.09.07 4t International EB-Symposium Santiago (CL)
01.-05.10.07 21st World Congress of Dermatology Buenos Aires (AR)
02.10.07 Workshop "Epidermolysis bullosa" Buenos Aires (AR)
10.10.07 "Fortbildung Wundmanagement" Salzburg
10.-12.10.07 GENESKIN-Course in Dermatological Genetics eb-haus-Austria
12.10.07 EB-Generalambulanz eb-haus Austria
13.-14.10.07 debra-austria Jahrestagung St.Virgil, Salzburg
97 -30.10.07 ESGCT - XV Annual Congress of the European Society of Gene and Cell Rotterdam (NL)
erapy
01.-04.11.07 debra-international Conference 2007 Avignon (F)
08.-09.11.07 Ernahrungsseminar "Enterale Erndhrung” Gnadenwald, Tirol
30 11.-02.12.07 Sg]zyoiog?grestagung der Osterreichischen Gesellschaft fiir Dermatologie und Wien
13.-15.12.07 OGAI - Annual Meeting of the Austrian Society for Allergology and Immunology [Alpbach, Tirol

debra-austria
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6 Forschung 2007

Unter der Leitung von Univ-Doz. Johann Bauer wurde im Jahr 2007 mit groRem Engagegement
an folgenden Projekten gearbeitet:

1.

© N o o &

Entwicklung einer Gentherapie fur Epidermolysis Bullosa Patienten: Korrektur im Keratin
14 Gen (Dr. Verena Wally)

Entwicklung einer Gentherapie fur Epidermolysis Bullosa Patienten: Korrektur im Plektin
Gen (Mag. Ulrich Koller)

Entwicklung einer Gentherapie fiir Epidermolysis Bullosa Patienten im Col17A1 Gen mit
Genschere (Mag. Alfred Klausegger)

Mutationsanalyse (Analyse der Genveranderungen) (Mag. Alfred Klausegger)
Induktion von immunologischer Toleranz (Dr. Iris Gratz)

Herstellung von kunstlichen Patientenzellen (Julia Krickl)

Medikamentdse Therapie (Mag. Jenny Breitenbach)

Entwicklung einer Gentherapie fur Epidermolysis Bullosa Dystrophica Patienten (Mag.
Eva Murauer)

Entwicklung einer Gentherapie fur Epidermolysis Bullosa Patienten: 5 Korrektur im
Collagen VIl Gen (Mag. Elisabeth Mayr)

10. Entwicklung einer Krebstherapie fur RDEB-Patienten (Mag. Christina Gruber)

Im Frihjahr 2007 konnten zwei 6sterreichische Spitenforscher fur den Wissenschaftlichen Beirat

der debra-austria gewonnen werden: Univ.Prof. Markus Hengstschlager und Univ.Prof. Josef

Penninger. Beide Wissenschaftler sind anerkannte Experten in ihren Disziplinen und werden den

Vorstand der debra-austria in allen Forschungsbelangen beraten.

debra-austria

“schmetterlingskinder
sind 2 Jahre im eb-Haus

Seit zwei Jahren werden
Schmetterlingskinder . im
rein durch Spendengelder fi-
nanzierten ,eb-Haus Aust-
ria* in Salzburg behandelt.
Sie leiden an Epidermolysis
bullosa, ihre Haut ist so ver-
letzlich wie die Fliigel eines
Schmetterlings. An der welt-
weit ersten Spezialklinik
wird auch nach einer Thera-
pie der bisher unheilbaren
Erbkrankheit geforscht. Mit
Markus Hengstschldger und
Josef Penninger unterstiit-
zen ab nun zwei auch inter-
national prominente heimi-
sche Wissenschaftler das
Forscherteam rund um Jo-
hann Bauer. v
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lhre Expertise soll insbesondere auch den optimalen Einsatz der Spendengelder in der

Forschung sicherstellen.

Im Mai 2007 - anlasslich des Europaischen Dermatologen Kongresses in Wien — wurde der so
genannte ,Proof of Principle* fir eine Gen-Therapie bei Epidermolysis bullosa einem
internationalen Fachpublikum vorgestellt. Die groRe Hoffnung fir einen Heilungsansatz liegt ja in
der Gentherapie. Prof. Michele DeLuca aus Modena stellte seine Methode vor und berichtete von
den Erfahrungen an einem Patienten, an dem diese Therapie bereits erfolgreich erprobt wurde.
Dies ist insoferne interessant, als eine Kooperation zwischen dem eb-haus Austria und der
Universitat Modena in Diskussion steht. Die Vorarbeiten dafir, diese Methode in absehbarer Zeit

auch an Patientnnen aus Osterreich anzuwenden, wurden im eb-Forschungslabor weitergefiihrt.

7000 Dermatologen bei Kongress in Wien - Neueste Ergebnisse der Grundlagenforschung

Zukunft bringt Gentherapien

Von Alexandra Grass

B Gendefekte bei
Neurodermitis
entdeckt.

B Neue Zellkulturen
fiir Schmetterlings-
kinder, =

Wien, Bei der atopischen
Dermatitis  (Neurodermitis)
wie bei der Krankheit der
SOgEnANNen Schmetter-
lingskinder (Epidermolysis
bullosa hereditaria) scheint
es aufgrund bahnbrechen-
der Ergebnisse in  der
Grundlagenforschung neue
Therapieansétze zu geben.
So konnten schwere Haut-
krankheiten wie diese bald

mittels Gentherapie behan-

delt werden.

Innsbrucker Befteillgung

Neueste Erkenntnisse der
wissenschaftlichen For-

schung  werden in  den |

néchsten Tagen im Rahmen
des 16. Kongresses der En-
ropdischen —Akademie fiir
Dermatologie und Venerolo-
gie (EADY) in Wien prasen-

tiert und diskutiert. Rund §
7000 Dermatologen werden

erwartef.

Erst jiingst konnte ein in-
ternationales Forscherteam
unter Beteiligung der Uni-
versitdt Innsbruck eine pe-
netische Mutation identifi-
zieren, die den starken erb-
lichen Einfluss auf das
kompl Krankheitsg
schehen = der atopischen
Dermatitis erklidrt. Infolge
des Gendefekts kommt es
zu einer Schwichung der

debra-austria

Immer mehr Kinder leiden unter Neurodermitis, rolo: vy

schiltzenden Hautbarriere,
erklirte  Tagungsprisident
Erwin Tschachler von der
Universitits-Hautklinik am
Wiener AKH am Dienstag.
Die Storung liegt im so-
genannten  Filaggrin-Gen.
Dieses steuert die Produkti-
on des gleichnamigen Kir-
pergiweiles, das fiir die du-

' Bere Hautbarriere eine gro-

Be Rolle spielt. Bemerlhar
macht sich diese Stirung in
trockener und sehr leicht
reizbarer Haut.

Sehr wahrscheinlich be-
glinstigt die geschwiichte
Barriere auch ein erleich-
tertes Eindringen von Aller-
genen und erhiht zusiitz—l

Tétigkeitsbericht 2007

lich die Entziindungshersit-

" schaft der Haut. Oft leiden
\ die Betroffenen in spéterer

Folge auch an Asthma. Neu-
rodermitis betrifft bis zu
zehn Prozent der Beviilke-

rung und sogar jedes flinfte

Kind leidet darunter.
Auch Schmetterlingskin-

dern kinnte bald geholfen -
| werden. Bei der Krankheit
list sich die Haut bei ge-
ringster Belastung ab. Dass-
sich die oberste Schicht der

Haut nicht an die untere
Schicht binden kann, ist
ebenso auf einzelne Gende-
fekte zuriickzufiihren, er-
klirte Tschachler. Dermato-
lopen an der Universitits
poliklinik won Modena in

Italien haben Hautstamm-
zellen gesammelt, in Zell|
kultur geziichtet, ein gesun-|
des Gen eingeschleust und|
auf die erkrankte Haut|
transplantiert.” Tatsdchlich
ist es zu einem Anwachsen
der Haut gekommen. Und
auch noch zehn Monate
nach der Behandiung war|
bei den theraplerten Patien-|
ten eine intakte Haut fest-
zustellen,

Kongresspréasident Erwin
Tachachler freute sich {iber
die ahsehbare grofe Beteili-
gung an der Veranstaloung,
Erwartet wurden auch Der-
matologen aus China, In-
dien, Siidafrike, Neuseeland
und Mexiko. &

i o
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7 Finanzen

7.1 Gewinn- und Verlustrechnungen 2007

Gewinn- und Verlustrechnung vom 1.1.2007 bis 31.12.2007
debra-austria, Interessengemeinschaft Epidermolysis bullosa

Mitgliedsbeitrage 3.492
Zahlscheinaktion SAZ (sald.) 1.120.964
Spenden 536.388
Eigenveranstaltungen (sald.) 184.314
Erlése 1.845.158
Personalaufwand debra 174.855
Biroaufwand 4.501
Porto 8.747
Telefonkosten 5.950
Werbung u. Offentlichkeitsarbeit 41.544
Tagungs- u. Reisekosten 11.778
Mitgliederaufwand 42.548
Zahlungsverkehr 34.684
Miete und Betriebskosten 2.595
Instandhaltungen 8.103
PrGfungs- u. Beratungskosten 10.765
AFA 7.508
GWG 4.108
Sonstiges 2.250
EB-Haus Personalkosten 90.368
EB-Haus Sachkosten 10.449
Projektkosten eb-Haus 54.882
Aufwendungen 515.635
Betriebsergebnis 1.329.523
Finanzergebnis 92.201
Jahresiuberschuss 1.421.724
Gewinn- und Verlustrechnung vom 1.1.2007 bis 31.12.2007
debra-austria, Verein zur Férderung der Epidermolysis bullosa Forschung
Mitgliedsbeitrage 921
Spenden 274.041
Eigenveranstaltungen (sald.) 11.810
Erlése 286.772
Zahlungsverkehr 846
Miete und Betriebskosten 18.946
Prifungs- u. Beratungskosten 4.456
Sonstiges 150

debra-austria
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Forschungs-Sponsoring 44.100
EB-Haus Personalkosten 104.054
EB-Haus Sachkosten 43.095
Aufwendungen 215.647
Betriebsergebnis 71.125
Finanzergebnis 22.591
Jahresiiberschuss 93.716

7.2 Haushaltsplane 2008

debra-austria - Plan 2008

Interessenge- Férderung der Gesamt
meinschaft EB EB-Forschung
Mitgliedsbeitrdge 4.000 1.000 5.000
Zahlscheinaktion SAZ (sald.) 850.000 850.000
Spenden 400.000 299.000 699.000
Sponsering IEB an Forschung 200.000 200.000
Eigenveranstaltungen (sald.) 146.000 146.000
Erlése 1.400.000 500.000| 1.900.000
Personalaufwand debra 202.000 202.000
Biroaufwand 5.000 5.000
Porto 11.000 11.000
Telefonkosten 6.000 6.000
Werbung u.Offentlichkeitsarb. 23.000 23.000
Tagungs- u.Reisekosten 16.000 16.000
Mitgliederaufwand 40.000 40.000
Zahlungsverkehr 35.000 1.000 36.000
Miete und Betriebskosten 2.000 19.000 21.000
Instandhaltungen 4.000 4.000
Priifungs- u.Beratungskosten 11.000 5.000 16.000
AFA 8.000 8.000
GWG 4.000 4.000
Sonstiges 3.000 3.000
Forschungs-Sponsering intern. 200.000 200.000 400.000
Sponsering intern 200.000 200.000
EB-Haus Personalkosten 137.000 313.000 450.000
EB-Haus Sachkosten 30.000 120.000 150.000
Aufwendungen 937.000 658.000| 1.595.000
Betriebsergebnis 463.000 -158.000 305.000
Finanzergebnis 90.000 20.000 110.000
Jahresiiberschuss 553.000 -138.000 415.000
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Dr. Rainer Ried|
(Obmann)
debra-austria

Am Heumarkt 27/3
1030 Wien

debra-austria

rainer.riedl@debra-austria.org

www.schmetterlingskinder.at
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