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Internationales medizinisches Netzwerk nahm Ausgang in
Osterreich — zur bestmoglichen weltweiten Hilfe fiir
Schmetterlingskinder

Vorzeigeinitiative ,,EB-CLINET hat in 10 Jahren Einzigartiges erreicht

Wien, Janner 2022 | Bei einer seltenen Krankheit wie Epidermolysis bullosa (EB) ist der
Erfahrungsschatz der einzelnen KlinikerInnen und anderer Gesundheitsdienstleister be-
grenzt. Die Betroffenen — besser als ,,Schmetterlingskinder bekannt — machen mitunter
einen jahrelangen Leidensweg durch, weil es noch wenig Wissen und nur vereinzelt me-
dizinische SpezialistInnen fiir die Diagnose, Behandlung und Betreuung gibt. Der interna-
tionale Austausch ist deshalb entscheidend, um die Erfahrungen der wenigen EB-Exper-
tInnen zu biindeln und damit die Versorgung der PatientInnen zu verbessern. Um das zu
ermoglichen, wurde vor zehn Jahren in Osterreich eine einzigartige Initiative gestartet:
Das Netzwerk EB-CLINET wurde 2011 vom ehemaligen Leiter der Dermatologischen Ab-
teilung am Salzburger Universitatsklinikum, Prim. Prof. Dr. Helmut Hintner, und Dr.
Gabriela Pohla-Gubo, ehemalige Leiterin der EB-Haus Akademie initiiert und wird seit
damals von der Patientenorganisation DEBRA Austria finanziert.

Osterreichische Initiative vernetzt 127 Partner weltweit

Ziel war und ist es, in jedem Land der Welt zumindest eine/n EB-ExpertIn oder ein EB-
Zentrum als zentralen Ansprechpartner fiir EB-PatientInnen zu etablieren. Heute sind im
Netzwerk von EB-CLINET 127 PartnerInnen aus 65 Landern registriert. Dazu gehdren vor
allem ArztInnen und anderes medizinisches und pflegerisches Personal.

Aufgrund der hohen Expertise und Bekanntheit des EB-Haus Austria treten EB-PatientIn-
nen aus aller Welt mit der Spezialklinik in Kontakt und suchen Hilfe bei der Behandlung
ihrer Erkrankung. Dr. Rainer Riedl, Griinder und Geschaftsfiihrer von DEBRA Austria:
yAnfragen und Hilferufe aus vielen Landern innerhalb und auerhalb Europas haben da-
mals gezeigt, dass ein grofler Bedarf an fachlicher Information und Erfahrungsaustausch
besteht — und dass dieses Wissen lokal meist nicht ausreichend vorhanden ist. Unser An-
satz war deshalb: Wir wollten unser Fachwissen teilen und von anderen lernen. Das Fach-
wissen sollte reisen und nicht der Patient.

»,S0 konnen wir Osterreichischen PatientInnen Entwicklungen aus anderen Landern zu-
gdnglich machen sowie im Gegenzug unsere weltweit herausragende Expertise in die Welt
tragen, ergdnzt Dr." Sophie Kitzmiiller, Leiterin von EB-CLINET und der EB-Akademie.
Das weltumspannende Netzwerk EB-CLINET wird durch das Team der EB-Akademie im
EB-Haus Austria am Salzburger Universitdtsklinikum betreut und erleichtert die Kommu-
nikation, um neue wissenschaftliche und klinische Erkenntnis moglichst rasch in die Be-
handlung von EB-PatientInnen einfliefen zu lassen.

Konkret sorgt die Initiative EB-CLINET fiir

e eine weltweite Vernetzung aller EB-Zentren und ExpertInnen

e den Austausch von Wissen und Erfahrung iiber Epidermolysis bullosa (EB) unter
den Partnern und Interessenten

e das Schaffen von Aus- und Weiterbildungsangeboten

e Information iiber und den schnellen und einfachen Zugang zu exzellenter Fachli-
teratur

e eine Vereinfachung der landeriibergreifenden Versorgung



o die Information iiber neue Therapiemoglichkeiten und die fachgerechte Behand-
lung sowie
e den Zugang zu klinischen Studien

Klinische Studien und Publikationen sind bei einer seltenen Erkrankung wie EB dringend
notig, aber rar. ,,Umso wichtiger ist es, Studien zu forcieren und PatientInnen dafiir zu
rekrutieren. Nur so konnen wir die Entwicklung und den Zugang zu neuen Therapieoptio-
nen sicherstellen“, so Riedl.

Der Wissensaustausch ist nicht nur unter ArztInnen, sondern auch im pflegerischen Be-
reich maf3geblich. Aus diesem Grund wurde das ,,Nursing Forum for EB Care" ins Leben
gerufen. KrankenpflegerInnen tauschen sich hier zu Fragen iiber neue Verbandsmateria-
lien, Best-Practice-Nachbehandlung geplanter Eingriffe, Erleichterungen fiir den Alltag,
Verwendung von Medikamenten/Salben/Hilfsmitteln aus. Vielen Pflegekradften konnte be-
reits bei speziellen Fragen geholfen und so eine gute Versorgung der PatientInnen sicher-
gestellt werden.

Werkzeuge des internationalen Austauschs

Um dem Austausch der weltweiten ExpertInnen einen festen Rahmen zu geben, findet
iiblicherweise alle zwei Jahre eine EB-CLINET Konferenz statt. Dariiber hinaus lauft die
Kommunikation vor allem iiber digitale Kandle. Im monatlichen EB-CLINET Newsletter
werden neben neuesten allgemeinen Informationen aus dem klinischen Bereich, Termine
kommender Veranstaltungen sowie auch neueste Publikationen geteilt. Auf der Website
von EB-CLINET finden BesucherInnen alle aktuellen ,,Clinical Practice Guidelines“, be-
kommen Zugang oder Links zu Lerninhalten, Publikationen und weiteren niitzlichen
Tools. Weiters ist mithilfe der ,,Partner Map“, einer interaktiven Karte, eine zielgerichtete
Suche nach klinischen Spezialistinnen mdglich. Dies erleichtert Orientierung und Vernet-
zung innerhalb der EB-Community.

Alle Angebote von EB-CLINET werden kostenlos zur Verfiigung gestellt.

Neue Angebote wdhrend der Pandemie

Gerade in Zeiten von COVID hat EB-CLINET gezeigt, wie essenziell ein solides, internatio-
nales Netzwerk von EB-ExpertenInnen ist. Um den Bereich Weiterbildung auch in COVID
Zeiten sicherzustellen, wurden neue Angebote wie das EB-CLINET Online-Seminar ge-
schaffen. Im Mdrz 2021 wurde erstmals ein solches Seminar zum Thema ,,Oral Care in
EB‘ angeboten. Dabei teilte eine weltweit anerkannte Spezialistin fiir Zahnheilkunde bei
PatientInnen mit EB ihr Wissen mit interessiertem Fachpersonal, verteilt iiber den ganzen
Globus. Das Seminar fand mit 136 Anmeldungen aus 35 Landern grofen Anklang. ,,Es ist
uns wichtig, die Themen unserer Weiterbildungsangebote vielfdltig zu gestalten. Wer die
Erkrankung kennt weif3, dass EB-PatientInnen nicht nur eine gute Versorgung der Haut
brauchen, sondern auch Themen wie Zahnheilkunde, Ernahrung, psychologische Unter-
stiitzung, Ergotherapie und vieles andere in ihrer ganzheitlichen Behandlung eine wich-
tige Rolle spielen. Wir machen uns daher auf die Suche nach ExpertInnenen in diesen Fel-
dern und schaffen Moglichkeiten dieses Wissen einfach zugdnglich zu verbreiten*, fasst
Dr.i" Sophie Kitzmiiller die Intention hinter diesem neuen Format zusammen.

Ein weiteres Seminar dieser Art fand im November 2021 zum Thema ,,Psychosocial Deve-
lopment*“ statt. Wieder bereiteten fithrende Spezialistinnen Fachwissen so auf, dass die-
ses in der Praxis gut umgesetzt und neueste Erkenntnisse fiir Fachpersonal weltweit zu-
gdnglich gemacht werden kann. Die Seminare stehen kostenlos fiir interessiertes Fach-
personal zur Verfiigung. Bei den Live-Veranstaltungen gibt es auch Platz fiir Fragen und
Diskussionen. Im Anschluss sind die Inhalte auf der EB-CLINET Webseite abzurufen.

Weiters plant EB-CLINET fiir heuer ein D-A-CH-Symposium zum Thema ,,Juckreiz und
Schmerz bei EB.



Internationales Vorzeigemodell

,,Die EB-Spezialistinnen und die mit anderen DEBRA Organisationen gemeinsam entwi-
ckelten Behandlungsleitlinien (CPGs) sind inzwischen wesentliche Bausteine fiir die Be-
handlungssicherheit und die Verbesserung der Lebensqualitdt der PatientInnen", betont
Riedl. ,,Ohne EB-CLINET wadre das nicht méglich geworden. Seit der Griindung von EB-
CLINET dient das Netzwerk als Vorzeigemodell fiir internationale Vernetzung von medizi-
nischen Fachkraften, welche mit der Betreuung von PatientInnen mit seltenen Erkran-
kungen (in diesem Fall EB) betraut sind.

www.eb-clinet.org
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Epidermolysis bullosa (EB) zdhlt zu den seltenen Erkrankungen

In Osterreich leben rund 500 Menschen, in Europa rund 30.000 Menschen mit der Erkrankung Epi-
dermolysis bullosa (EB). Betroffene werden als ,,Schmetterlingskinder“ bezeichnet, da ihre Haut so
verletzlich wie die Fliigel eines Schmetterlings ist. EB bewirkt, dass die Haut bei der kleinsten Be-
rithrung Blasen bildet oder sogar reilt. Aufgrund einer Genverdanderung werden bestimmte Proteine
fehlerhaft oder gar nicht ausgebildet, dadurch fehlt der Zusammenhalt der Hautschichten.

DEBRA Austria, Hilfe bei Epidermolysis bullosa:

DEBRA Austria wurde 1995 als Selbsthilfegruppe von Betroffenen, Angehérigen und ArztInnen mit
dem Ziel gegriindet, Erfahrungsaustausch und Hilfe fiir Menschen mit EB zu organisieren. Der Ver-
ein hat sich zum Ziel gesetzt, kompetente medizinische Versorgung fiir die ,,Schmetterlingskinder*
zu ermoglichen und durch gezielte, erstklassige Forschung die Chance auf Heilung zu erh6hen. Auf
Initiative von DEBRA Austria und mit Spenden wurde 2005 die weltweit einzige Spezialklinik fiir
,Schmetterlingskinder — das EB-Haus Austria — am Salzburger Universitdtsklinikum eréffnet und
kommt seither fiir den laufenden Betrieb auf. 2017 wurde diese Einrichtung zum ersten 6sterreichi-
schen Expertisezentrum fiir seltene Erkrankungen designiert.



