
DEBRA Austria – Das Jahr 2015
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 
Beneficentia Stiftung, die Stiftung Zuversicht für Kinder, die C&A Foundation, die Scheuch Privatstiftung, die UniCredit 
Foundation, Lichtblicke Kitzbühel und durch die Aktion Licht ins Dunkel. Erst das nachhaltige Engagement vieler Spen­
der und großzügiger Förderer ermöglicht eine umfassende „Hilfe für die Schmetterlingskinder“. 

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 be­
reitstellen und durch die Förderung von 
Forschung Hoffnung auf Heilung geben.
 
DEBRA Austria, Hilfe bei Epidermolysis 
bullosa, wurde 1995 als Selbsthilfegruppe 
von Betroffenen, Angehörigen und Ärzten 
mit dem Ziel gegründet, Erfahrungsaus­
tausch und Hilfe für Menschen mit EB an­
zubieten. Im Sinne unserer Vision „Heilung 
für EB ist möglich!“ wurde sehr bald begonnen, EB­For­

schung zu fördern, um Linderungs­ und 
Heilungsmöglichkeiten zu entwickeln. Im 
Jahr 2005 konnte DEBRA Austria die 
weltweit erste Spezialklinik für EB eröff­
nen, das EB­Haus Austria am Universi­
tätsklinikum Salzburg.

DEBRA Austria ist gemeinnützig sowie 
mildtätig aktiv und seit vielen Jahren mit 
dem österreichischen Spendengütesie­
gel ausgezeichnet. Dank unserer groß­
zügigen und treuen Spender ist es mög­
lich, diese Arbeit für die „Schmetterlings­

kinder“ 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)

Mag. Ianina Ilitcheva
(Vertretung  

der Betroffenen)

Dr. Gabriela  
Pohla-Gubo

(Schriftführer)

Franz Feichtlbauer
(Obmann-Stv.,  

Kassier)

Dagmar Libiseller
(Vertretung  

der Betroffenen)

Mag. Gabriele  
Gößnitzer-Gharabaghi

(Schriftführer-Stv.)

Isolde Mayr Faccin
(Vertretung 

DEBRA-Südtirol)

Maria Allmeier
(Kassier-Stv.)

Dr. Gerhard Brand-
stätter

(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)

4 DEBRA Austria – Hilfe für die Schmetterlingskinder



D
er Vorstand 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 langjährige Engagement der Vorstands­
mitglieder – die meisten sind seit der Gründung im 
Jahr 1995 dabei – ist Grundlage für die nachhal tige 
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 ge­
fördert und in Notfällen auch sozial benachteiligten Fami­
lien geholfen werden. 

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 finden

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, sozial benach­

teiligte Familien 

Aufgaben und Ziele

Team und Vorstand
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D
as Kuratorium wurde Ende 2004 mit dem 
Ziel ins Leben gerufen, den verschiedenen 
Initiativen und Projekten (z. B. die Realisie­

rung des EB­Hauses Austria) von DEBRA Austria 
zum Durchbruch zu verhelfen. Neben der Vorsitzen­
den Vita Liebscher engagieren sich Mag. Eva Höfer, 
Sissy Mayrhoffer, Mag. Friederike Müller­Wernhart, 
BM ad. Maria Rauch Kallat, Ernst Stromberger und 
MMag. Peter Ulm für die Anliegen der „Schmetter­
lingskinder“. Wir bedanken uns von Herzen für die­
se Unterstützung – sie hat in den letzten elf Jahren 
viel bewegt. 

Kuratorium

Kuratorium (v.l.n.r.): MMag. Peter Ulm, Dr. Gabriela Pohla-Gubo und Dr. Rainer Riedl (DEBRA),  
Vita Liebscher, BM ad. Maria Rauch-Kallat, Mag. Friederike Müller-Wernhart, Ernst Stromberger
Nicht im Bild: Mag. Eva Höfer und Sissy Mayrhoffer
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Vorstand (v.l.n.r.): hinten: Dr. Rainer Riedl, Mag. Gabriele Gößnitzer-Gharabaghi, Franz Feichtl-
bauer, vorne: Isolde Mayr Faccin, Mag. Ianina Ilitcheva, Dr. Gabriela Pohla-Gubo, Maria Allmeier, 
Dagmar Libiseller
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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) – Was ist das?
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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 ur­
sächliche Behandlung von EB bis heute noch nicht ver­
fügbar. Derzeit ist eine Therapie der Symptome die ein­
zige Möglichkeit und Hilfe, die wir anbieten können. Ne­
ben der Vorbeugung der Blasenbildung (soweit im nor­
malen Alltagsleben überhaupt machbar) ist eine möglichst 
gute Wundversorgung und die Behandlung von Infekti­
onen besonders wichtig. Aber auch ausreichende und 
richtige Ernährung sowie gelegentliche chirurgische Ein­
griffe (z. B. Handoperationen, Dehnung der Speiseröhre) 
gehören 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 werden. 
Nur wenn wir nicht nur auf die Haut, sondern auf den 
ganzen 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 Au�ösung Blase

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.

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
EB bekannt machen

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

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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D
ie Geschichte von DEBRA Austria begann 1994, als Eltern von „Schmetter-
lingskindern“ sich auf die Suche nach anderen Betroffenen von Epidermoly-
sis bullosa (EB) machten. Was sie verband, war der Wunsch nach Informa-

tion und Erfahrungsaustausch – beides für den Umgang mit einer seltenen, folgen-
schweren und unheilbaren Erkrankung unerlässlich. Im Frühjahr 1995 kam es im 
Beisein unseres Mentors und späteren Ehrenpräsidenten Prof. Dr. Helmut Hintner zu 
einem Proponententreffen, das schließlich im Oktober 1995 zur Vereinsgründung 
und ersten Generalversammlung in Salzburg führte. Von da an waren Salzburg und 
die dortige Universitätsklinik für Dermatologie ein geografischer Fixpunkt für betrof-
fene Familien aus Österreich und vielen anderen Ländern. 

V
ernetzung und grenzüberschreitender Erfahrungsaustausch waren von Anfang 
an ganz wichtig. Das Internet mit seiner heutigen Informationsfülle und den 
ausgeklügelten Suchmaschinen war damals noch nicht verfügbar. So galt es, 

auf herkömmlichem Weg, möglichst rasch alle relevanten Informationen über die Er-
krankung, über Behandlungsmöglichkeiten, über Verbandsmaterialien, über Spezia-
listen etc. zusammenzutragen und an unsere Mitglieder weiterzureichen: Eine Ver-
einszeitung musste her. Eine wesentliche Informationsquelle waren auch die interna-
tionalen Treffen der damals noch überschaubaren EB-Patientengemeinschaft. 1997 
organisierten wir erstmals in Österreich den DEBRA International Kongress mit vie-
len Gästen aus aller Welt. 

M
otiviert von den Erfahrungen anderer DEBRA Gruppen und angetrieben von 
den Erfordernissen, die eine Multisymptomerkrankung mit sich bringt, gin-
gen wir ab 1997 daran, an den Salzburger Landeskliniken – rund um die 

Dermatologie als primäre Anlaufstelle – ein Netzwerk von EB-Spezialisten aufzubau-
en. Viele Fachärzte anderer Universitätskliniken waren sofort bereit, bei diesem von 
Dr. Gabriela Pohla-Gubo initiierten Projekt mitzuarbeiten. Das besondere Engagement 
des kleinen Teams rund um Prof. Dr. Helmut Hintner, die spürbare Patientenfreundlich-
keit, die einfühlsame Betreuung und nicht zuletzt die zentrale Lage in Österreich ließen 
Salzburg als idealen Ort für ein mögliches „EB-Zentrum“ erscheinen. 

W
ie gerufen erschien dann mit Ernst Stromberger im Jahr 2001 ein „Mä-
zen“, der an einer nachhaltigen Hilfe für die „Schmetterlingskinder“ inter-
essiert war. Seine finanzielle und ideelle Unterstützung ermöglichte es, die 

Idee eines Spezialzentrums weiterzuentwickeln. So entstanden Anfang 2002 kon-
krete Pläne für den Bau des EB-Hauses Austria, das als Spezialambulanz der Der-
matologie die medizinische Versorgung der EB-Betroffenen dauerhaft sichern sollte. 
Das einzige was fehlte, war das Geld. Nachdem wir verschiedene Optionen ausge-
lotet hatten, stand fest, dass wir dafür ein eigenes Fundraising aufbauen mussten. 
Und so begannen wir, verschiedene Benefizveranstaltungen zu organisieren: Konzerte,  
 Lesungen, Kunstauktionen, Golfturniere etc. 

20 Jahre DEBRA, 10 Jahre EB-Haus – 
Eine bewegte Geschichte

Gründungssitzung in St. Virgil, Salzburg
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Internationaler DEBRA Kongress in Salzburg
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Das engagierte EB-Kernteam rund um Prof. Dr. Helmut 
Hintner am Universitätsklinikum Salzburg
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Benefizkonzert „Little Wing“ mit Willi Resetarits, 
Ludwig Hirsch und vielen anderen Stars
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N
ach vielen Veranstaltungen, vielen Spenderbriefen und drei enorm arbeitsin-
tensiven Jahren waren wir dank der Solidarität und Großzügigkeit vieler Men-
schen im Herbst 2004 so weit, dass der Spatenstich für das EB-Haus Aus-

tria erfolgen konnte. Das war ein besonderer Meilenstein in der Geschichte von DEB-
RA Austria: Die Zusagen und ideellen Unterstützungen der Salzburger Landeshaupt-
frau und der Geschäftsführung der Salzburger Landesklinikums waren keine Selbst-
verständlichkeit, hatten wir uns doch ein sehr ambitioniertes Projekt vorgenommen. 
Die Freude war dann aber auf allen Seiten groß, vor allem auch über den täglichen 
Fortschritt auf der Baustelle. 

B
ereits ein Jahr später, am 17. November 2005, wurde das EB-Haus Aus-
tria im Beisein der amtierenden Landeshauptfrau Gabi Burgstaller, des Ge-
schäftsführers des Universitätsklinikums Salzburgs Dr. Max Laimböck, des 

Architekten Gerhart Nusser, des Leiters der Universitätsklinik für Dermatologie Prof. 
Dr. Helmut Hintner und einer fröhlichen Schar von Förderern, Mitstreitern und EB-
Betroffenen feierlich eröffnet. Bis heute ist dieses Haus weltweit einzigartig und gilt 
in Österreich aber auch international als Vorzeigeprojekt im Umgang mit einer sel-
tenen Erkrankung. Die EB-Spezialklinik wird von den drei Säulen EB-Ambulanz, EB-
Forschungseinheit und EB-Akademie getragen. 

Ä
rztinnen und Krankenschwestern, Forscher und nicht zuletzt die „Schmetter-
lingskinder“ besiedelten ihr neues „Zuhause“ mit großer Begeisterung. Vor 
allem der Forschungsbereich dehnte sich rasch aus, sodass 2013 in einem 

Neubautrakt der Paracelsus Medizinischen Universität (PMU) ein zweites Labor an-
gemietet und mit modernen Laborgeräten ausgestattet wurde. Nicht zufällig stellten 
sich mit der Zeit vielversprechende Erfolge in der EB-Forschung ein. Zwei Meilen-
steine kennzeichneten das Jahr 2014: eine erfolgreiche Transplantation von gen-
korrigierten Hautstücken und eine Salbe mit dem Wirkstoff Diacerein, der nachweis-
lich die Blasenbildung bei einer EB-Form reduziert. 

I
m Herbst 2015 feierten wir ein besonders Jubiläum: 20 Jahre DEBRA Austria und 
10 Jahre EB-Haus Austria. Dieser Doppelgeburtstag wurde kommunikativ durch ein 
passendes Sujet von Lowe GGK unterstrichen. Herzlichen Dank an unsere Agentur 

und an die außerordentlich kreativen Köpfe. Sie begleiten uns seit 2004, ihnen ist es ge-
lungen, die Anliegen der „Schmetterlingskinder“ in berührende und impact-starke Bilder 
zu übersetzen. Über die Jahre ist daraus – auch dank unserer exzellenten Mediaagentur 
Mindshare – eine der erfolgreichsten Werbekampagnen des Landes geworden, gemes-
sen an einer Vielzahl von Preisen und einem beeindruckenden Bekanntheitsgrad in der 
Bevölkerung. Die Kampagne hat etwas in den Menschen bewegt und zu großer Solida-
rität und Hilfsbereitschaft in der Bevölkerung geführt. Mit diesen guten Voraussetzungen 
können wir unsere Arbeit für die „Schmetterlingskinder“ mit großem Elan fortsetzen. 

Spatenstich: Dr. Rainer Riedl, Valentin Mimra, LHF Gabi 
Burgstaller, Prof. Dr. Helmut Hintner, Dr. Max Laimböck
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Feierliche Eröffnung des EB-Hauses Austria u. a. mit 
LHF Gabi Burgstaller
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Ein engagiertes Forschungsteam sucht nach Linderung 
und Heilung für EB
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Jubiläums-Sujet von Lowe GGK
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Spendenaktionen und Kooperationen
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A
uch 2015 konnten wir gemeinsam mit unseren Spen­
dern und Unterstützern – sei es durch einmalige oder 
regelmäßige Spenden, kreative Aktionen oder öffent­

lichkeitswirksame Veranstaltungen – viel für die „Schmetter­
lingskinder“ erreichen. Wir bedanken uns sehr herzlich bei al­
len, die mit großem Engagement dazu beigetragen haben! 
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B
riefe von Spendern an 
DEBRA. Wir bedanken 
uns für die berühren­

den Rückmeldungen! 
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Mitgliederhilfe – Auffangnetz für Betroffene

D
ie direkte, unmittelbare Betreuung der von EB be-
troffenen Familien ist neben der umfassenden me-
dizinischen Versorgung und der Forschung auf der 

Suche nach Heilungsmöglichkeiten eine zentrale Aufgabe 
von DEBRA Austria. Die Familien stehen in engem Kon-
takt mit DEBRA und werden durch eine engagierte So-
zialarbeiterin bestmöglich aufgefangen. Bei Bedarf kann 
auch psychologische Unterstützung organisiert werden. 
Dazu kommt die unmittelbare Hilfe für Betroffene und An-
gehörige in Notfällen oder wenn sie durch das Sozialsys-
tem nicht ausreichend unterstützt werden.

Ein weiterer wichtiger Baustein der Mitgliederbetreuung ist 
die Förderung des regelmäßigen Erfahrungsaustausches. 
Hier bieten wir z.B. Mütter- oder Väterwochenenden, Fa-
milienwochenenden oder Jahrestreffen an. Durch den in-
tensiven Austausch haben sich innerhalb der „DEBRA Fa-

milie“ große Wertschätzung und ein freundschaftliches 
Klima entwickelt – wohl das beste Auffangnetz, das sich 
Menschen mit oder ohne Erkrankung wünschen können. 

Mehr als nur ein Jahrestreffen. Einmal im Jahr findet das 
DEBRA Jahrestreffen statt, um EB­betroffene Familien 
zusammenzubringen. Veranstaltungsort ist das Seminar­
hotel St. Virgil in Salzburg. Ein vielseitiges Programm mit 
Vorträgen, Workshops, Kinderunterhaltung und Ausflü­
gen in die Umgebung bildet den Rahmen – gemeinsa­
mes Erleben, Lachen und Erfahrungsaustausch stehen 
dabei im Mittelpunkt. 

Im September 2015 war alles noch ein bisschen größer 
und festlicher als sonst: Anlässlich des 20. Geburtstags 
von DEBRA und des 10­jährigen Jubiläums des EB­Hau­
ses wartete das Jahrestreffen mit einem besonders ab­
wechslungsreichen Programm auf. 

Selbst die normalerweise eher trockene Generalversamm­
lung, bei der Arbeitsschwerpunkte und Budget für das 
kommende Jahr beschlossen werden, erlebte eine kreative 
Umgestaltung. Einige Mütter von „Schmetterlingskindern“ 
bewiesen ihr Schauspieltalent: Sie tauschten Rollen mit 
dem Vorstand und sorgten mit ihrer kabarettistischen In­
terpretation der Generalversammlung für große Heiterkeit. 
Auch ein besonderes Danke stand auf der Tagesordnung. 
Zum Teil sehr emotional dankten die Mitglieder dem Verein 
für die vielen kleinen und großen Schritte, die gesetzt wur­

EB
-Forschung zum Be-Greifen. 
Ein besonderer Höhepunkt des 
Jahrestreffens war die Ausstel-

lung „EB-Forschung zum Be-Greifen“. Inter-
aktiv und spielerisch führte sie in mehreren 
Stationen an das Thema heran. 
Im Mittelpunkt standen dabei die vielen Fra-
gen, die Patienten und ihre Angehörigen 
durch den Kopf gehen: Wodurch entsteht 
Epidermolysis bullosa? Wie könnte eine The-
rapie aussehen? Wie lange müssen wir noch 
auf Heilung warten?

Forscher aus dem EB-Haus beantworteten Fra-
gen über die Erkrankung, über Gentherapie, Haut-
krebs, Wundheilung und vieles mehr. Und wer sich 
selbst als Hobbyforscher versuchen wollte, übte 
unter fachkundiger Anleitung die Isolierung von 
DNA aus Obst oder baute Zellen aus Plastilin. 
Die Bilanz war für alle Seiten positiv: Die einen 
hatten ein wenig mehr über ihre Erkrankung ge-
lernt und wurden in ihrer Hoffnung auf Linderung 
und Heilung durch Forschung bestärkt. Die ande-
ren wurden wieder daran erinnert, für wen sie täg-
lich den Labormantel anziehen. ©
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Gruppenfoto der DEBRA Familie anlässlich 
des Jubiläumsjahrestreffens.

DEBRA Mitgründer Franz 
Feichtlbauer und „Schmetter-
lingskind“ Lena Riedl schnei-
den die Jubiläumstorte an 

„Schmetterlingskind“ Valentin beim 
Bau einer Zelle aus Plastilin
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den und in den letzten 20 Jahren zu mehr Lebensqualität 
für „Schmetterlingskinder“ beigetragen haben.

Musikalisch hatte das Wochenende einiges zu bieten. Den 
Anfang machte eine bewegende Aufführung des Stötten­
Chors, der schon viele erfolgreiche Benefizkonzerte für die 
„Schmetterlingskinder“ gegeben hat. Am Samstagabend 
ging es mit einem unterhaltsamen Kabarett­ und Musik­
programm von und mit Andy Woerz weiter. Danach wa­
ren der Tanzabend mit DJ MC für die mittlere und ältere 
Generation und eine Disco für Jugendliche mit DJ Valle 
echte Premieren, wohl auch für das Seminarhotel. Hier 
konnte niemand stillhalten – selbst im Rollstuhl wurde 
ausgelassen getanzt.

Für die Kleinsten gab es Clown­Unterhaltung mit Riesen­
seifenblasen und einen Besuch im Salzburger Zoo, der 
bleibende Eindrücke hinterließ. Die Jugendlichen konn­
ten bei einem Kreativworkshop fotografisch experimen­
tieren und besuchten die gläserne Aussichtsplattform 

auf dem Salzburger Gaisberg.

Das Leben mit einer chronischen und derzeit noch unheil­
baren Erkrankung stellt Betroffene und ihre Familien vor 
vielfältige Herausforderungen. Intensiver Erfahrungsaus­
tausch und psychologische „Werkzeuge“ können hier sehr 
hilfreich sein. So erarbeiteten die Teilnehmer im gleich­
namigen Workshop nützliche „Tipps und Tricks im All­
tag“, gemeinsam mit einer Ergotherapeutin sowie der Psy­
chologin und Mutter eines EB­Betroffenen, Mag. Gabrie­
le Gößnitzer­Gharabaghi. Am Sonntag folgte ein inspirie­
render Impulsvortrag des Motivationstrainers, Psycholo­
gen und erfolgreichen Buchautors Dr. Georg Fraberger. Er 
wurde ohne Gliedmaßen geboren und erzählte sehr offen 
und praxisnah aus seinem Leben mit Handicap.

Das vielfältige Programm sorgte dafür, dass die Zeit wie 
im Flug verging. Bei der Abreise am Sonntag hatte der 
eine oder die andere schon wieder die Vorfreude auf das 
nächste Jahrestreffen mit im Gepäck. 

N
eues Mitglied bei DEBRA Austria: 
Qasim, 9 Jahre alt. Qasim kommt 
aus Pakistan. Seine Familie muss-

te 2009 das Land verlassen, da es dort kei-
ne kompetente medizinische Versorgung für 
„Schmetterlingskinder“ gibt. Qasim lebt mit ei-
ner besonders stark ausgeprägten Form von 
EB, auch seine Schleimhäute in Mund, Spei-
seröhre und Darm sind betroffen. Dadurch ist 
er auf flüssige, hochkalorische Spezialnahrung 
angewiesen. Seit 2015 sind Qasim und seine 
Familie Mitglieder bei DEBRA Austria und er-

halten die dringend benötigte Zusatznahrung 
vom Verein refundiert.
Derzeit besucht der Bub eine sonderpädago-
gische Schule in Niederösterreich. Trotz der 
schweren Erkrankung ist er ein fröhliches Kind 
und aufgrund seines sozialen Wesens eine gro-
ße Bereicherung für die ganze Klassengemein-
schaft. Obwohl er ständig Schmerzen hat, sieht 
man ihm das nur selten an. In der Schule ist 
er sehr wissbegierig und hat schon viele Fort-
schritte erzielt, vor allem seit er einen Stift hal-
ten kann. ©
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Qasim lernt mit Begeisterung lesen
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Lachen hilft: Der Bubble-Clown war das Highlight für 
die Kleinen

Impulsvortrag von Dr. Georg Fraberger: Aus Einschrän-
kungen Kraft schöpfen

Der Stötten-Chor tritt für die 
„Schmetterlingskinder“ auf
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H
elfen – Heilen – Lernen: das sind Be­
griffe, die für sich sprechen und da­
bei am einfachsten die drei Säulen 

des EB­Hauses Austria – EB­Ambulanz, 
EB­Forschungseinheit und EB­Akademie – 
beschreiben. Seit 2005 gibt es die Spezial­
klinik für „Schmetterlingskinder“ am Salz­
burger Universitätsklinikum. Das EB­Haus 
Austria ist mittlerweile zu einem Expertise­
zentrum für Epidermolysis bullosa (EB) ge­
worden, in Österreich und darüber hinaus. 
Für den Umgang mit einer Multisystemer­
krankung wie EB sind spezielles Wissen, 
langjährige Erfahrung und viel Einfühlungsvermögen erfor­
derlich. All das finden EB­Betroffene in dem von der Pa­
tientenorganisation DEBRA Austria errichteten EB­Haus. 

Unter der Leitung von Dr. Anja Diem sorgen Ärzte, The­

rapeuten und Krankenschwestern der 
EB-Ambulanz für die medizinische Ver­
sorgung der „Schmetterlingskinder“. Die 
Schwerpunkte liegen hier auf den Berei­
chen Wundmanagement, Schmerzthera­
pie, Ernährungsberatung, Vor­ und Nach­
sorge sowie der multidisziplinären Versor­
gung der großen und kleinen Patienten. 
Die Notwendigkeit für eine interdisziplinäre 
Zusammenarbeit mit anderen Abteilungen 
des Salzburger Universitätsklinikums hat 
das EB­Therapienetzwerk auf etwa 30 en­
gagierte Mediziner, Therapeuten und Be­

rater anwachsen lassen.

Das Team der EB-Forschungseinheit hat sich der Linderung 
und Heilung von EB verschrieben. Neueste wissenschaftli­
che Erkenntnisse aus den Bereichen Gen­ und Zelltherapie, 

Aufgaben und Ziele

v.l.n.r.: Rezeption, Eingang, Spielecke (oben). EB-Ambulanz, EB-Forschungseinheit, EB-Akademie (Mitte und unten)
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EB-Haus Austria – Die Spezialklinik

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

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

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

Daneben müssen wir aber auch den dringenden Bedürf­
nissen der Patienten gerecht werden, die heute mit belas­
tenden und einschränkenden Komplikationen leben. Des­
halb arbeiten die Forscher im EB­Haus intensiv an The­
rapieansätzen, die kurz­ und mittelfristig die Symptome 
der Erkrankung lindern und so das Leben der Betroffe­

nen im Hier und Jetzt erleichtern sollen.

Über die Jahre haben die Experten im EB­Haus viele wert­
volle Erfahrungen gesammelt. Dieses Wissen weiterzuge­
ben, ist Ziel der EB-Akademie. Unter der Leitung von Dr. 
Gabriela Pohla­Gubo wird für die Aus­ und Weiterbildung 
von Betroffenen und medizinischem Personal gesorgt. Zu­
dem ist die EB­Akademie für die nationale und internatio­
nale Vernetzung im Zuge der Initiative „EB­CLINET – Kli­
nisches Netzwerk von EB­Zentren und Experten“ verant­
wortlich, um einen Austausch von Fachkenntnis und Pra­
xis zu ermöglichen. Auch Öffentlichkeitsarbeit, Fundrai­
sing und ein intensiver Kontakt mit Spendern gehören zum 
breitgefächerten Aufgabenbereich des Akademieteams 
und sollen sicherstellen, dass das EB­Haus auch in Zu­
kunft betrieben werden kann. 

EB-Ambulanz
Dr. Anja Diem

EB-Akademie
Dr. Gabriela Pohla-Gubo

EB-CLINET
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“

EB-Forschungseinheit
Dr. Julia Reichelt

Klinische Forschung
Prof. Dr. Martin Laimer

Personal- 
und Sachkosten

Medizinische  
Geschäftsführung

Kaufmännische  
Geschäftsführung

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. 
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EB-Ambulanz: Kompetente medizinische Versorgung

D
ie Ambulanz im EB-Haus bietet Menschen, die mit 
Epidermolysis bullosa (EB) leben, bestmögliche me-
dizinische Versorgung. Die Schwerpunkte liegen 

neben der Diagnostik auf einem umfassenden Wundma-
nagement, Schmerztherapie, Ernährungsberatung, Vor-
sorgeuntersuchungen sowie einer allgemeinen medizini-
schen Beratung. Durch die gute interdisziplinäre Zusam-
menarbeit mit Spezialisten anderer Abteilungen des Salz-
burger Universitätsklinikums und mit niedergelassenen 
Ärzten stehen noch zusätzliche Behandlungsangebote 
für EB-Betroffene zur Verfügung, z.B. Handoperationen, 
Physio- sowie Ergotherapie, Zahnsanierungen oder psy-
chologische Unterstützung.

Schon frühzeitig stellen sich EB-betroffenen Familien vie-
le Fragen, Sorgen und Ängste, mit denen sich auch das 
Ambulanzteam konfrontiert sieht. Im weiteren Lebens-

verlauf wandeln sich die Themen: Einschulung, Berufs-
wahl, Ortswechsel oder Freizeitgestaltung sind nur eini-
ge der vielen Bereiche, bei denen Rücksicht auf die me-
dizinischen Erfordernisse der Erkrankung genommen wer-
den muss. Hier stehen die Mitarbeiter der EB-Ambulanz 
mit all ihrer Erfahrung beratend zur Seite und versuchen 
gemeinsam mit den Betroffenen und ihren Angehörigen 
Wege zu einer möglichst guten Lebensqualität zu finden. 

Weiterhin besser werden! Seit zehn Jahren begleitet die 
EB­Ambulanz „Schmetterlingskinder“ aus Österreich und 
darüber hinaus. Das veranlasste uns im Jubiläumsjahr 
2015 eine Evaluation unter den österreichischen Betrof­
fenen und ihren Angehörigen durchzuführen. Die große 
Zufriedenheit der Betroffenen mit der medizinisch­pfle­
gerischen Versorgung bestätigt den bisherigen Weg der 
EB­Ambulanz. Optimierungsbedarf gibt es natürlich im­

mer, etwa bei der Aufklärung von nieder­
gelassenen Ärzten über EB. Diese Aufga­
be soll daher in Zukunft verstärkt wahrge­
nommen werden. 

Die Rückmeldungen zum Thema Ressour­
cen im Alltag zeigten, dass der Großteil der 
Befragten individuelle „Energietankstellen“ 
gefunden hat und über soziale Kontakte 
verfügt. Beides sind wichtige Vorausset­
zungen für eine gute Bewältigung des Le­
bens mit einer chronischen Erkrankung. 

K
raft tanken. Eine chronische und derzeit 
noch unheilbare Erkrankung wie EB stellt 
Betroffene und ihre Familien vor vielfälti-

ge Herausforderungen. Psychologische Betreuung 
ist ein bewährtes Mittel, um die enormen Belas-
tungen abzumildern, die durch die Symptome der 
Erkrankung selbst, Einschränkungen im täglichen 
Leben sowie soziale und materielle Erschwernis-
se entstehen.
Seit 2015 bauen DEBRA Austria und die EB-Am-
bulanz ein Netzwerk aus Psychologen auf, die 
kompetent, bedürfnisorientiert und wohnortnah bei 

der Bewältigung von Konflikten und Krisen ebenso 
wie bei allgemeinen Fragen zur Lebensgestaltung 
unterstützen sollen. Die Idee ist nicht neu, schon 
seit vielen Jahren gibt es psychologische Angebo-
te bei Jahrestreffen, Erholungswochenenden und 
im Rahmen der allgemeinen medizinischen Versor-
gung in der EB-Ambulanz. Auch die sozialarbeite-
rische Beratung soll noch weiter verstärkt werden.
Ob klassische Psychologie, Energiearbeit oder 
anderes – letztlich begrüßen wir jeden Weg, der 
„Schmetterlingskindern“ und ihren Angehörigen 
Kraft gibt und Mut macht. ©
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Hilfe bei der Pflege, wie sie die meisten EB­Betroffenen 
brauchen, wird überwiegend durch Angehörige geleistet. 
Dabei fällt auf, dass für professionelle Hilfe (Hauskran­
kenpflege), die Angehörige entlasten bzw. die Selbstän­
digkeit der Betroffenen fördern kann, häufig die finanzi­
ellen Mittel fehlen.

Bei einer chronischen Erkrankung wie EB bietet die öf­
fentliche Hand sowohl für Betroffene als auch für Ange­
hörige diverse soziale Leistungen an. Diese werden häu­
fig in Anspruch 
genommen. Das 
„EB­Handbuch“ 
(www.eb­hand­
buch.org), ein von 
der EB­Ambulanz 
zusammengestell­
ter Online­Ratge­
ber mit Tipps und 
Tricks rund um 
EB, liefert hierzu 
wertvolle Informa­

tionen. Bei Bedarf bieten das Ambulanzteam und DEBRA  
Austria auch Sozialberatung bzw. Unterstützung bei indi­
viduellen Fragen an. 

Auffallend an den Ergebnissen der Befragung ist, dass die 
Pflegegeldeinstufung der Betroffenen sehr unterschiedlich 
ausfällt, selbst wenn der Grad der Behinderung ähnlich 
ist. Das ist insofern überraschend, da die Pflegegeldein­
stufung auf einer österreichweiten Regelung mit Gutach­
terleitfaden beruht. Daher empfiehlt es sich, die Pflege­
geldeinstufung gelegentlich zu überprüfen. Im Falle einer 
Begutachtung durch die zuständige Stelle ist es hilfreich, 
eine pflegerische Fachkraft hinzuzuziehen.

Die Evaluation 2015 stellte der EB­Ambulanz ein sehr gu­
tes Zeugnis aus. Wir sehen aber auch unseren Auftrag 
darin, die Angebote punktuell auszubauen und zu ver­
bessern. Unser Motto: Weiterhin besser werden, damit 
„Schmetterlingskinder“ bestmöglich versorgt sind und ein 
möglichst gutes Leben führen können. 

V
om Labor in die Klinik. 
Klinische Studien sind uner-
lässlich auf dem Weg vom 

Forschungslabor zum Patienten. 
Bevor Medikamente oder neue Be-
handlungsformen zugelassen wer-
den, müssen sie im Rahmen von 
klinischen Studien auf ihre Wirk-
samkeit, Verträglichkeit und Sicher-
heit überprüft werden. Erst danach 
kann man eine Zulassung bei den 
Arzneimittelbehörden beantragen. 

Seit einigen Jahren wächst die Zahl 
der klinischen Studien im EB-Haus 
rasant: Zum Teil werden Wirkstof-
fe oder Heilungsansätze getestet, 
die aus der hauseigenen Forschung 
stammen (sog. Eigenstudien), es 
laufen aber auch einige Studien 
mit Therapieansätzen von anderen 
Zentren oder Pharmaunternehmen 
(Sponsorstudien). Eine sehr erfreu-
liche Entwicklung auf dem Weg zu 
Linderung und Heilung. ©
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Blutabnahme für eine klinische Studie
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Fachgerechte und einfühlsame Ver-
sorgung von Blasen und Wunden
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EB-Ambulanz (n = 230), 1. 1. – 31. 12. 2015

■ Ambulanzbesuche
■ interdisziplinäre 

Behandlungen
■ stationäre 

Aufenthalte

23 %

14 %

63 %

Dr. Anja Diem (vierte v. li.), Leiterin der EB-Ambulanz,  
bei der EB-CLINET Konferenz 2015 in London
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EB-Akademie: Vernetzung und Wissensaustausch

D
ie Ursprungsidee der Akademie im EB-Haus war es, 
die Aus- und Weiterbildung von Betroffenen, medi-
zinischem Personal und Wissenschaftern über die 

seltene Erkrankung EB voranzutreiben und zu pflegen. In 
den letzten Jahren haben die Aktivitäten eine zunehmend 
internationale Dimension bekommen, die Vernetzung steht 
immer mehr im Vordergrund: Das Akademieteam sorgt im 
Rahmen des klinischen Netzwerks EB-CLINET für einen 
intensiven Austausch unter Ärzten und Therapeuten, die 
mit EB befasst oder zumindest daran interessiert sind. 

Auch Fundraising und Öffentlichkeitsarbeit gehören zum 
Tätigkeitsbereich der EB-Akademie. So vielfältig die Auf-
gaben auch sind, immer steht die Information im Mittel-
punkt. Wissen über EB zu verbreiten, ist eine Vorausset-
zung für alles andere und damit wichtige Grundlage für 
unsere Arbeit für die „Schmetterlingskinder“. 
 
EB-CLINET: Nicht der Patient, sondern die Expertise soll rei-
sen. Das EB­Haus Austria betreut derzeit Patienten aus 26 
Ländern. Viele EB­Betroffene nehmen die mühsame An­
reise nach Salzburg, die Sprachbarrieren oder langwierige 
Verfahren zur Kostenrückerstattung auf sich, da der Zu­
gang und die Qualität der medizinischen Versorgung von 
EB in vielen Ländern nach wie vor verbesserungswürdig 
oder schlicht nicht vorhanden sind. 

Damit zukünftig nicht mehr der Patient, sondern die Ex­
pertise reist, wurde seitens der Akademie die Initiative 

EB-CLINET – Klinisches Netzwerk von EB-Zentren und 
Experten ins Leben gerufen. Eine seltene Erkrankung er­
fordert die Bündelung des Erfahrungsschatzes aus Klinik 
und Wissenschaft. In diesem Sinne zielt EB­CLINET da­
rauf ab, EB­Spezialisten weltweit zusammenzubringen. 
So wird ein intensiver fachlicher Austausch möglich und 
neue Erkenntnisse in der medizinischen Behandlung kom­
men rasch allen – primär auch österreichischen – Pati­
enten zugute.

Seit dem Start von EB­CLINET im Jahr 2011 wurden welt­
weit 82 Projektpartner aus 56 Ländern in das Netzwerk 
aufgenommen. Die Ansprechpartner stammen aus 26 von 
28 EU Mitgliedsländern, 9 weiteren europäischen Staa­
ten sowie 21 Ländern außerhalb Europas. Im Jahr 2015 
konnten 19 neue Kooperationspartner aus 14 Ländern 
gewonnen werden. Diese internationale Kooperation er­
möglicht es, grundlegende und für alle Projektpartner not­
wendige Vorhaben gemeinsam auf den Weg zu bringen. 
Dazu gehören die Etablierung eines weltweiten EB­Regis­
ters – insbesondere zur Rekrutierung von Patienten für kli­
nische Studien –, die Aus­ und Weiterbildung von Fach­
kräften und die Zusammenarbeit bei der Erstellung klini­
scher Leitlinien zur Behandlung von EB.

Eine Plattform für den Wissensaustausch. Ein großes An­
liegen im Jahr 2015 war es, die Rolle von EB­CLINET als 
Wegbereiter, Vermittler und Informationsplattform für EB­
Experten weiter auszubauen. Um dieser Aufgabe gerecht 

EB
-CLINET Konferenz. Von 24. bis 26. 
September 2015 fanden in London 
zwei bedeutende EB-Konferenzen un-

ter einem Dach statt: die EB-CLINET und die DE-
BRA International Konferenz. Dabei trafen Kliniker 
des EB-CLINET Netzwerks auf Vertreter der Patien-
tenorganisationen. Das Programm bot interessante 
Themen für beide Zielgruppen. 300 Delegierte aus 
35 Ländern nutzen die Möglichkeit eines fruchtba-
ren Austauschs und wurden von internationalen Ex-
perten über klinische Fragestellungen, Neues aus 
der Forschung und soziale Themen informiert. ©
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Zwei EB-Konferenzen unter einem Dach: Vernetzung zwischen Klinikern u. Patientenvertretern
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zu werden, wurde eine Online­Offensive gestartet. Erster 
Schritt war die Umstrukturierung und inhaltliche Überar­
beitung der Website (www.eb­clinet.org). Außerdem wur­
de der EB­CLINET Fragebogen für die Netzwerkpartner in 
eine Online­Version umgewandelt, die nun das Erstausfül­
len sowie das jährliche Update vereinfacht. Die Qualität der 
Daten in Hinblick auf Vollständigkeit, Aktualität und statis­
tische Auswertbarkeit hat sich dadurch bereits wesentlich 
verbessert. Das Format des EB­CLINET Newsletters wur­
de 2015 runderneuert. Insgesamt wurden 12 Newsletter 
mit aktuellen Themen aus der EB­Welt an 467 Kontak­
te versandt. Folgende Projekte wurden 2015 neu initiiert:

EB-CLINET E-Mail-Adressen für Projektpartner. Seit 2015 
hat jeder Netzwerkpartner eine eigene EB­CLINET E­Mail­
Adresse – z. B. das EB­Haus Austria: austria.salzburg@
eb­clinet.org. So können die Hauptansprechpartner in 
den jeweiligen Partnerorganisationen direkt und anonym 
– und damit datenschutzgerecht – kontaktiert werden. 
Die Adressen sind auf der Website abrufbar. Sie erleich­
tern einerseits den unmittelbaren Austausch zwischen den 
Netzwerkpartnern, andererseits haben jetzt auch Patien­
ten die Möglichkeit, passende EB­Experten zu suchen 
und direkt anzusprechen. Die ersten Erfahrungen mit dem 
neuen System sind sehr vielversprechend: Die E­Mail­ 
Adressen haben die Wege der Kontaktaufnahme maß­
geblich verkürzt, was sich besonders bei Patientenanfra­
gen mit akutem Handlungsbedarf positiv auswirkt.

Interaktive Karten. Mit den interaktiven Karten wurde eine 
weltweite Übersicht über die klinischen Zentren sowie de­
ren Angebote im Bereich der medizinischen Versorgung 

von EB geschaffen. Die klinischen Netzwerkpartner sind 
nun mittels Fähnchensymbolen auffindbar. Basierend auf 
den Angaben der jeweiligen Partner im EB­CLINET Fra­
gebogen sind Kontaktinformationen, EB­Expertise so­
wie Auskünfte zu Gesundheitsleistungen und Behandlun­
gen auf einen Maus­Klick sichtbar. Derzeit werden auch 
 DEBRA und andere EB­Patientenorganisationen hinzu­
gefügt. Langfristig soll die Karte noch um Standorte von 
Laboratorien ergänzt werden.

Aus- und Weiterbildung für EB. Um einen besseren Über­
blick über die weltweite Situation im Hinblick auf Ange­
bot und Nachfrage von EB­spezifischen Fortbildungsmög­
lichkeiten zu erhalten, wurde in Zusammenarbeit mit den 
EB­CLINET Netzwerkkolleginnen Dr. Jemima Mellerio und 
Dr. Anna Martinez (London, UK) eine Online­Umfrage zu 
diesem Thema entwickelt. Auf Basis der Ergebnisse wird 
künftig ein Gesamtcurriculum für Aus­und Weiterbildung 
zusammengestellt, das gezielt auf die Anforderungen der 
EB­CLINET Partner abgestimmt ist. 

T
ag der offenen Tür zum 10-jährigen Jubiläum. 
Am 20. November 2015 öffnete das EB-Haus Aust-
ria – anlässlich der beiden Jubiläen 20 Jahre DEBRA  

Austria, 10 Jahre EB-Haus – einen Tag lang seine Türen. 
Vertreter aus Wirtschaft, Politik und Medien sowie viele För-
derer und Interessenten folgten der Einladung. 
Etwa 300 Gäste erhielten einen Einblick in die Aufgaben 
der drei Bereiche des EB-Hauses: Ambulanz, Forschung 
und Akademie. Ein besonderes Highlight war die interak-
tive Ausstellung „EB-Forschung zum Be-Greifen“, bei der 
die Erkrankung und der aktuelle Stand der Forschung an-
schaulich vermittelt wurden (siehe Seite 16). ©
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Entwicklung eines Curriculums 
für Aus-und Weiterbildung

Auf einen Blick: Klinische Zentren mit 
EB-Expertise weltweit
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EB-Forschungseinheit: Am Weg zur Heilung

T 
rotz intensiver Forschung weltweit gibt es noch kei-
ne klinisch zugelassene Therapie für die „Schmet-
terlingskinder“. Eine kausale Therapie, also eine Hei-

lung durch die Behebung der Ursache von Epidermoly-
sis bullosa (EB), ist theoretisch möglich – durch eine Kor-
rektur der Mutationen im Erbgut, die der Erkrankung zu-
grunde liegen. 

Im EB-Haus Austria arbeitet mittlerweile ein Team von 
rund dreißig Forschern mit großem Elan an der Entwick-
lung von Therapien für die unterschiedlichen Formen von 
EB. Eine zentrale Mission ist dabei die Entwicklung einer 
Gentherapie. Ein weiterer Schwerpunkt ist die Suche nach 
Linderungsmöglichkeiten für die weitreichenden Kompli-
kationen – von Juckreiz über Fingerverwachsungen und 
aggressivem Hautkrebs bis zu gestörter Wundheilung. Da-
mit soll die Lebensqualität der Betroffenen hier und heu-

te verbessert werden. Vier Forschungsgruppen arbeiten 
an folgenden Themenfeldern:

n Gentherapie: Ziel ist die Behebung der Ursache der 
Krankheit. Die Veränderungen im Erbmaterial sollen kor-
rigiert werden, 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 – Prote-
in vorbereitet werden, um eine Abstoßung der korrigier-
ten 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: Erforschung von kleinen Wirkstoffen, 
die zwar nicht die Ursachen heilen, aber das Krankheits-
bild von EB verbessern könnten. Im Idealfall sind sie be-
reits als Medikamente für andere Erkrankungen zugelas-
sen, dann könnten sie auch bei EB zeitnah eingesetzt 
werden.

Ein Stück gesunde Haut: Stellenweise Heilung durch Gen-
therapie. Forschung braucht Zeit und Geduld. Im Som­
mer 2014 wurde ein klinischer Heilversuch bei einer Pati­
entin mit junktionaler Epidermolysis bullosa (JEB) durch­

G
entherapie macht Hoffnung. 2006 wurde erstmals ein 
Patient mit junktionaler EB (JEB) im Zentrum für Regenera-
tive Medizin in Modena (Italien) mit dieser Methode erfolg-

reich behandelt. Durch geänderte regulatorische Rahmenbedingun-
gen konnten seitdem keine weiteren Patienten behandelt werden. 
Die beteiligten Labors in Modena und in Salzburg mussten sich erst 
an die neuen Regelungen anpassen. 

Noch kann die Therapie nur bei ausgewählten Patienten mit JEB an-
gewendet werden, da der Heilversuch bis jetzt von den Gesundheits-
behörden nur für das Laminin-Beta-3-Gen zugelassen ist. Weitere 
EB-Formen sollen bald mit dieser Therapieform behandelt werden 

können. Die Methode wird derzeit auf das Kollagen-7-Gen, das bei 
dystropher EB (DEB) betroffen ist, ausgeweitet: Sie wird gerade in 
der Zellkultur getestet und erste Ergebnisse sind vielversprechend. 
Alle erforderlichen Dokumente, die für die Genehmigung einer Gen-
therapiestudie für Patienten mit DEB nötig sind, wurden bei den zu-
ständigen österreichischen Behörden eingereicht. 

Auch die geplante klinische Studie soll in Kooperation zwischen den 
beiden Zentren in Salzburg und Modena durchgeführt werden. Die 
wissenschaftlichen und klinischen Kompetenzen der beiden Zentren 
ergänzen sich ideal, die Anwendung dieser Therapie ist derzeit eu-
ropaweit einzigartig. 
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Genkorrigiertes Hauttransplantat
Die letzte Besprechnung vor der 
Transplantation
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geführt. Im Juli 2015, ein Jahr danach, konnte nach vie­
len Untersuchungen und Tests der Therapieerfolg eindeu­
tig bestätigt werden.

Im Zuge der somatischen ex­vivo Gentherapie wurde der 
Patientin genkorrigierte Haut aus körpereigenen Zellen auf 
besonders geschädigte Körperstellen transplantiert. Die 
Therapieform war Ergebnis einer langjährigen erfolgrei­
chen Zusammenarbeit zwischen Forschern und Medizi­
nern des EB­Hauses in Salzburg, unter Leitung von Prim. 
Prof. Dr. Johann Bauer, und des Zentrums für Regenera­
tive Medizin in Modena (Italien), unter der Federführung 
von Prof. Michele De Luca. 

Bei JEB, an der die Patientin leidet, ist aufgrund eines ge­
netischen Defekts das Protein Laminin­Beta­3 stark redu­
ziert. Dieses Strukturprotein ist für den Zusammenhalt der 
Hautschichten zwischen Epidermis und Dermis wichtig. 
Ist zu wenig davon vorhanden oder funktioniert es nicht 
korrekt, entstehen schmerzhafte Blasen und Wunden, die 
zum Teil nicht oder nur sehr schwer abheilen.

Von der Biopsie zum Hauttransplantat. Im Mai 2014 wur­
de der Patientin eine Hautstanze entnommen, aus der 
im Labor in Modena epidermale Stammzellen isoliert und 
vermehrt wurden. Daher stammt auch der Begriff ex vivo, 
was so viel bedeutet wie außerhalb des Körpers. Wissen­
schafter haben einen retroviralen Vektor als Transportve­
hikel verwendet, um ein gesundes Laminin­Beta­3­Gen 
in die Stammzellen einzuschleusen. Das gesunde Gen 
sorgt dafür, dass die Zellen wieder genügend funktionel­
les Protein herstellen können. 

Aus den korrigierten Stammzellen wurden anschließend 
Hauttransplantate in der Größe von 5x7cm gezüchtet, 
die auf Spezialmembranen aufgebracht wurden, damit 
sie nicht reißen. Zwei Monate nach der Biopsieentnah­
me wurden diese Transplantate an der Universitätsklinik 
für Dermatologie in Salzburg unter anderem auf eine über 
mehrere Jahre nicht heilende Wunde am Unterschenkel 
aufgebracht.

Die Nachuntersuchungen über einen Zeitraum von bisher 
zwanzig Monaten bestätigen, dass die Patientin an den 
transplantierten Stellen bis heute intakte, stabile Haut ohne 
Blasen und Wunden hat und es zu keinen Nebenwirkun­
gen gekommen ist. Das korrigierte Gen in den Hauttrans­
plantaten produziert nachhaltig funktionelles Laminin­Be­
ta­3­Protein, was die Hautschichten dauerhaft zusammen­
hält. Über ein Jahr nach der Transplantation lautet die po­
sitive Bilanz: Die Gentherapie ist erfolgreich verlaufen. Nun 
soll sie möglichst bald für weitere EB­Formen verfügbar 
gemacht werden. 

N
euer Schwerpunkt: Kli-
nische Forschung. Im-
mer mehr EB-Therapiean-

sätze sind auf dem Weg vom Labor 
in die Klinik. Daher wurde im EB-
Haus ein neuer Schwerpunkt für die 
Abwicklung klinischer Forschungs-
projekte und klinischer Studien ge-
schaffen. Die Leitung und Funktion 
des Prüfarztes übernimmt der er-
fahrene Dermatologe Prof. Dr. Mar-
tin Laimer. 

F
rischer Wind mit neuer For-
schungsleiterin. Die Leitung der 
EB-Forschungseinheit ist seit Mitte 

2015 in neuen kompetenten Händen. Dr. 
Julia Reichelt hat die Funktion von Prof. 
Dr. Johann Bauer übernommen, der nun 
Primar der Universitätsklinik für Dermato-
logie in Salzburg ist. Sie folgte dem Ruf ins 
EB-Haus aus Newcastle (UK) und bringt 
neben jahrelanger internationaler For-
schungserfahrung viele neue Ideen für 
die EB-Forschung mit. ©
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Klinische, molekulargenetische und 
biochemische Charakterisierung des Patienten Nachbeobachtung

Sicherheitstests

Vom EB-Patienten 
werden Zellen entnommen

Rück-Transplantation 
der korrigierten Haut-Zellen

Fehlendes Gen wird 
mittels Genschiff eingebracht

Zellkultur

{
{

Salzburg

Modena

Schematischer Ablauf einer ex-vivo-Gentherapie bei EB

Prüfarzt für Klinische Stu-
dien: Prof. Dr. Martin Laimer 

Neue Forschungsleiterin 
Dr. Julia Reichelt 
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Internationale EB-Forschung – Eine weltweite Mission

D 
EBRA Austria ist in der glücklichen Lage, Forschung 
im Bereich Epidermolysis bullosa (EB) fördern zu 
können. Erstklassige Forschungsgruppen sind aber 

nicht nur in Österreich sondern weltweit tätig – von der 
Stanford Universität bis nach Singapur. Sie arbeiten an 
der gesamten Bandbreite EB-relevanter Forschungsfra-
gen und Therapieansätze, mit einem gemeinsamen Ziel: 
Linderung und Heilung für „Schmetterlingskinder“.

Um die besten Projekte zu finden, organisieren wir unter 
dem Dach von DEBRA International gemeinsam mit ande-
ren nationalen DEBRA Gruppen internationale Förderaus-
schreibungen: Eingereichte Projektanträge werden von er-
fahrenen EB-Wissenschaftern und Klinikern begutachtet, 
die dann im Rahmen einer Jurysitzung eine Förderemp-
fehlung aussprechen. So ist sichergestellt, dass die Aus-
wahl der Projekte nicht von Einzelmeinungen sondern ei-
ner Expertendiskussion geleitet ist (Peer-Review-Ansatz). 
Das hochkarätig besetzte „Medical and Scientific Advisory  

Panel“ (MSAP) – das wissenschaftliche Beratungsgremi-
um von DEBRA International – steht DEBRA Austria in al-
len Forschungsfragen beratend zur Seite.

Linderung und Heilung – eine internationale Mission. Ein 
Höhepunkt des Jahres 2015 war die EB­Forschungskon­
ferenz EB2015 in Atlanta (USA), die von DEBRA Internati­
onal gemeinsam mit DEBRA of America organisiert wur­
de. Ziel dieser Konferenzen, die alle zwei bis drei Jah­
re stattfinden, ist es, die Weltelite der EB­Forschung zu­
sammenzubringen, um den Austausch und die Zusam­

menarbeit zwischen den Forschungsgruppen zu fördern. 

Eine Besonderheit der EB­Konferenzen ist die Vielfalt ihrer 
Delegierten. Neben den Wissenschaftern sind auch Mit­
glieder von DEBRA Patientengruppen, Ärzte und Thera­
peuten sowie zunehmend auch Vertreter der Pharmain­
dustrie mit dabei. Allen ist gemeinsam, dass sie sich für 
den aktuellen Stand der EB­Forschung interessieren und 
nach ihren Möglichkeiten die Entwicklung von Therapien 
für „Schmetterlingskinder“ vorantreiben. 

Es ist unerlässlich, die Betroffenen­ und Elternperspektive 
in die Forschung miteinfließen zu lassen. Letztlich sind es 
die Patienten, die die Forscher immer wieder daran erin­
nern wofür sie arbeiten – und sie immer wieder aufs Neue 
motivieren. Im regelmäßigen Austausch kann ein wechsel­
seitiges Verständnis dafür geschaffen werden, was die an­
dere Seite braucht, um letztlich das gemeinsame Ziel zu 
erreichen: Heilung für die „Schmetterlingskinder“. 

DEBRA Austria, als eine der 
aktivsten EB­Patientengrup­
pen weltweit und Förderer 
von internationaler EB­For­
schung, war bei der Konfe­
renz gut vertreten. Die ös­
terreichische Delegation be­
stand aus Mitarbeitern von 
DEBRA und dem EB­Haus 
sowie einer Forscherin vom 
Institut für Molekulare Bio­
technologie (IMBA), die an 
einem EB­Forschungspro­

jekt arbeitet.

Die Bilanz der EB2015 kann sich sehen lassen: Wir wis­
sen immer mehr über die genetischen Zusammenhän­
ge der Erkrankung und über die Mechanismen ihrer Be­
gleiterscheinungen. Dadurch eröffnen sich neue Therapie­
möglichkeiten. Auch in der Krebsforschung gibt es neue 
Erkenntnisse, die für die Bekämpfung des bei EB so ag­
gressiven Plattenepithelkarzinoms nützlich sein können.

Besonders erfreulich ist, dass die Symptombekämpfung, 

Österreichische Delegation bei der EB2015 in Atlanta
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die eine Verbesserung der Lebensqualität verspricht, in 
den letzten Jahren stärker in den Fokus gerückt ist. Fra­
gen wie „Was bedeutet Juckreiz auf zellulärer und mo­
lekularer Ebene und wie lässt er sich lindern? Wie kön­
nen schlecht heilende Wunden lokal behandelt werden? 
Warum tritt Hautkrebs bei „Schmetterlingskindern“ so 
viel häufiger und aggressiver auf, und wie kann man ihn 
aufhalten?“ finden ihren Niederschlag in aktuellen For­
schungsprojekten und klinischen Studien.

Daneben verfolgt die internationale EB­Forschung wei­
terhin das langfristige Ziel, die zugrunde liegenden ge­
netischen Ursachen der Erkrankung zu heilen. Neue Se­
quenzierungs­ und Genkorrekturmethoden geben auch 
hier Anlass zu Optimismus.

Einige Therapieansätze stehen an der Schwelle vom La­
bor zur Anwendung beim Patienten. Vielversprechende 
Laborergebnisse müssen aber zuerst im Rahmen von kli­
nischen Studien getestet werden, bevor sie als Medika­
ment auf den Markt kommen können. Dazu braucht es 
auch die Beteiligung der Pharmaindustrie, denn die Kos­

ten solcher klinischer Studien könnte eine Patientenor­
ganisation oder die öffentliche Hand nicht alleine tragen. 
Erfreulicherweise ist das Interesse der Pharma­ und Bio­
techindustrie – von der auch Vertreter bei der Konferenz 
anwesend waren – groß, aus Forschungsergebnissen 
marktreife Medikamente für EB zu entwickeln. Interna­
tional läuft bereits eine beeindruckende Zahl an klinischen 
Studien im Bereich EB, und es werden laufend mehr. 

Wir haben das Ziel zwar noch nicht erreicht, aber die 
EB­Forschung hat eine unglaubliche Dynamik entwickelt, 
nicht zuletzt dank großzügiger Spenden, die weltweit in 
die Suche nach Heilung und Linderung fließen und den 
Nährboden für die aktuellen Entwicklungen schaffen.

Neben den inhaltlichen Fortschritten nahm man als Teil­
nehmer der EB2015 vor allem eines mit: In der EB­For­
schungsgemeinschaft herrscht ein besonders koopera­
tiver Geist. Die Wissenschafter haben verstanden, dass 
Zusammenarbeit statt Konkurrenz auf dem Weg zur Hei­
lung unumgänglich ist – ganz besonders bei einer selte­
nen Erkrankung wie EB. Das beflügelt. 

E
in Förderprogramm für klinische EB-Forschung. In der 
medizinischen Forschung braucht man sowohl Grundlagen-
forschung – zum Beispiel um die Krankheitsmechanismen 

zu verstehen – als auch klinische Forschung, die schon viel näher 
an der Anwendung ist. In der klinischen Forschung werden konkre-
te Therapieansätze auf ihre Wirksamkeit und Verträglichkeit getes-
tet, damit sie die Voraussetzungen erfüllen, als Medikament auf dem 
Markt zugelassen zu werden. 

Die wachsende Zahl an vielversprechenden Therapieansätzen be-
wog DEBRA Austria dazu, gemeinsam mit DEBRA UK ein internatio-
nales Förderprogramm speziell für klinische Studien und vorklini-
sche Forschung auszuschreiben. Die Resonanz war sehr erfreulich:  
Achtzehn Projektvorhaben wurden in der ersten Runde einge-
reicht, von denen neun in die zweite Runde eingeladen wurden. Drei 
hoch karätige Forschungsgruppen bekamen letztlich eine Förder- 
zusage. 
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28 Finanzbericht 2015

D
er Verein DEBRA Austria, Hilfe bei Epidermolysis 
bullosa hat im Jahr 2015 gut gewirtschaftet. Das 
zeigt der Finanzbericht 2015. 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 2015 (Jahresab­
schluss 2015), 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 2015

Finanzbericht 2015: DEBRA Austria, Hilfe bei Epidermolysis bullosa EUR

Mittelherkunft 6.610.387,49

Gewidmete Spenden 0,00

Ungewidmete Spenden 5.330.331,14

Spenden allgemein 5.215.348,15

Erbschaften 114.982,99

Mitgliedsbeiträge 5.838,00

Sonstige Einnahmen  6.000,00

Erträge Kapitalvermögen -23.897,91

Auflösung von Rücklagen 1.292.116,26

Mittelverwendung 6.610.387,49

Leistungen für statutarisch festgelegte Zwecke 4.291.112,47

Medizinische Versorgung 
im EB-Haus

2.027.590,51

Forschung 2.112.340,34

Mitgliederhilfe / -treffen 151.181,62

Aufwendungen Spendenwerbung /  
Spenderbetreuung

2.139.522,51

Werbemittel / -kosten 1.832.166,15

Personalaufwand 307.356,36

Verwaltungsaufwand 179.752,51

Personalaufwand 40.375,23

Infrastruktur / Büro 12.695,51

Planmäßige Abschreibung 12.114,10

Sonstiger Aufwand 114.567,67

Jahresergebnis des Vereinsjahres 2015 0,00
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Mittelverwendung bei DEBRA Austria, Hilfe bei Epidermolysis bullosa

■ Medizinische Versorgung 
im EB-Haus, EB-Forschung, 
Mitgliedertreffen und Hilfe für 
Betroffene

■ Aufwendungen für Informa-
tions- und Öffentlichkeitsar-
beit, Spendenwerbung und 
Spenderbetreuung

■ Verwaltungsaufwand
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Ausgewählte Presseartikel
Wir danken den Verlagen herzlich für die Abdruck- 
genehmigungen und unentgeltliche Nutzungserlaubnis der 
Presseclippings. Weitere Medienbeiträge finden Sie unter:  
www.debra-austria.org/aktuelles/presse/pressespiegel

STADTBLATT SALZBURG, 25. 11. 2015

HORIZONT, 23. 10. 2015

DER SONNTAG, 13. 12. 2015

KRONENZEITUNG, 17. 7. 2015
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TIROLER TAGESZEITUNG, 7. 2. 2015

DIE GANZE WOCHE, 26. 8. 2015

32 Ausgewählte Presseartikel



SALZBURGER NACHRICHTEN, 9. 3. 2015

KRONENZEITUNG, 15. 11. 2015
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MED.IUM, (ÄRZTEKAMMER SBG), 
FEB. 2015, NR. 1/2

MEINE WOCHE GRAZ, 25. 11. 2015
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Spendenverwendung

D
EBRA bedankt sich sehr herzlich für die großzügige Unterstüt-
zung, 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, sozial benach-
teiligte Familien 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

Verantwortlich für Spendenwerbung, -verwendung und Datenschutz: Dr. Rainer Riedl

Spendenkonten und -absetzbarkeit

SO1255

Nähere Informationen 
zum Spendengütesiegel 
siehe www.osgs.at

Allgemeine Informationen

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

Kontakt
EB-Haus Austria
Universitätsklinik für Dermatologie, 
Landeskliniken Salzburg (SALK), 
Paracelsus Medizinische Privatuniversität (PMU),
Müllner Hauptstraße 48, 5020 Salzburg, Tel: +43 (0)5 7255-82400,
info@eb-haus.org, www.eb-haus.org
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