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Austria. Hilfe fur die Schmetterlingskinder.

Grofier Andrang beim Tag der offenen Tiir im EB-Haus Austria

Die weltweit einzigartige Spezialklinik fir Schmetterlingskinder feiert ihr 20-jahriges Bestehen

Wien, Salzburg (OTS), 22.09.2025 — Hunderte Besucherinnen und Besucher nutzten am 19.
September 2025 die Gelegenheit, beim Tag der offenen Tir einen Blick hinter die Kulissen des EB-
Haus Austria zu werfen. Ob Grol3 oder Klein — fir alle gab es Spannendes zu entdecken.

Das multidisziplinare Team aus Ambulanz, Forschung, Studienzentrum und Akademie prasentierte die
vielfaltigen Tatigkeiten rund um die Versorgung von Menschen mit Epidermolysis bullosa (EB). Anhand
interaktiver Stationen wurde eindrucksvoll gezeigt, wie in dieser weltweit einzigartigen Einrichtung
geforscht, therapiert und unterstitzt wird. Besonders beliebt waren die Mitmach-Stationen: Hier
konnten Besucherlnnen spielerisch nachvollziehen, wie die Haut aufgebaut ist, warum EB entsteht und
welche Rolle die Gentherapie zuklinftig spielen konnte. Mit Schokolade als anschaulichem Hilfsmittel
erklarten Forscherlnnen die Grundlagen der Vererbungslehre und begeisterten damit Jung und Alt.

Darlber hinaus bot das Programm spannende Einblicke in den Alltag von EB-Betroffenen: Kurzfilme,
Vortrage sowie offene Fragerunden mit dem Team des EB-Haus Austria gaben den Besucherlnnen ein
tieferes Verstandnis fir die Herausforderungen, mit denen ,Schmetterlingskinder® leben, und fur die
wichtige Rolle der Patientenorganisation DEBRA Austria.

Epidermolysis bullosa (EB) ist eine seltene, angeborene, folgenschwere und derzeit (noch) nicht
heilbare Hauterkrankung. Da ihre Haut so verletzlich ist wie die Fligel eines Schmetterlings, sind
Betroffene als ,Schmetterlingskinder* bekannt geworden. Das von der gemeinntitzigen
Patientenorganisation DEBRA Austria initiilerte und mit Spenden finanzierte EB-Haus Austria am
Salzburger Universitatsklinikum ist die weltweit erste und bislang einzige Spezialklinik fiir Betroffene.
Hier sind exzellente klinischer Betreuung, klinische Testungen vielversprechender Therapieoptionen,
Aus- und Weiterbildung und mit dem EB Research Institute (EB RI) auch zielgerichtete Forschung an
Linderungs- und Heilungsansatzen unter einem Dach vereint. Im heurigen Jahr feiern die beiden fir
~schmetterlingskinder” wichtigen Institutionen ein besonderes Doppeljubildum: DEBRA Austria wird 30,
das EB-Haus Austria wird 20!

Mediengesprach als Auftakt

Zum Auftakt des Tages der offenen Tir im EB-Haus Austria fand ein Pressegesprach statt.
Medienvertreterinnen hatten die Méglichkeit, Einblicke in die Arbeit des Expertinnen-Teams vor Ort zu
gewinnen und Gesprache mit Vertreterinnen von DEBRA Austria, dem EB-Haus Austria und des EB Rl
zu fuhren. ,Das grole Interesse am Tag der offenen Tir zeigt uns, wie wichtig Aufklarung und
Bewusstsein fiur seltene Erkrankungen wie EB sind. Wir freuen uns, dass wir so viele Menschen fir
unsere Arbeit begeistern konnten. Seit 30 Jahren setzt sich DEBRA Austria fir Menschen mit
Epidermolysis bullosa ein — und das EB-Haus Austria ist seit 20 Jahren das Herzstlick dieser
Bemuhungen®, betonte Dr. Rainer Riedl, Obmann und Mitgriinder DEBRA Austria und Initiator des EB-
Haus Austria.

Dr." Sophie Kitzmdiller, Leiterin EB-Akademie am EB-Haus Austria hob hervor: ,Die Betreuung EB-
Betroffener und ihrer Familien bedarf einer ganzheitlichen kérperlichen, mentalen und familidren
Versorgung. Genau das wird — finanziert durch Spenden — seit 20 Jahren im EB-Haus Austria geboten.
Damit unterstitzen wir Betroffene bestmdglich.*

Auch der aktuelle Stand der Forschung stand im Fokus: ,Mission unseres Teams ist es, die
Lebensqualitat von EB-Patientinnen und -Patienten durch die Bereitstellung wirksamer Therapien



deutlich zu verbessern. Dabei setzen wir auf drei Dinge: unser tiefes Verstandnis der Erkrankung,
Spitzenforschung und strategische Kooperationen in und weit Giber Osterreich hinaus. Gemeinsam mit
Medizinerinnen und Medizinern sowie Forscherinnen und Forschern weltweit — aber auch
funktionsiibergreifend innerhalb des EB-Haus Austria — verwandeln wir wissenschaftliches Know how
in groRtmaoglichen Nutzen fir Patientinnen und Patienten,“ so Dr." Hana Cernecka, Leiterin des EB RI.

Uber das EB-Haus Austria

Das EB-Haus Austria in Salzburg ist die weltweit erste Spezialklinik fir Patientinnen mit Epidermolysis bullosa.
Seit seiner Eréffnung im Jahr 2005 vereint es medizinische Betreuung, Forschung, Studienzentrum und
Ausbildungsarbeit unter einem Dach. Ziel ist es, Betroffenen bestmdgliche Behandlung zu bieten und gleichzeitig
innovative Therapien fur die Zukunft zu entwickeln. www.eb-haus.org

DEBRA Austria, Hilfe bei Epidermolysis bullosa (EB):

DEBRA Austria wurde 1995 als Selbsthilfegruppe von Betroffenen, Angehdrigen und Arztlnnen mit dem Ziel
gegrundet, Erfahrungsaustausch und Hilfe fir Menschen mit EB zu organisieren. Der Verein hat sich zum Ziel
gesetzt, kompetente medizinische Versorgung fir die ,Schmetterlingskinder zu ermdglichen und durch gezielte,
erstklassige Forschung die Chance auf Heilung zu erhéhen. Auf Initiative von DEBRA Austria und mit Spenden
wurde 2005 die weltweit einzige Spezialklinik fir ,Schmetterlingskinder — das EB-Haus Austria — am Salzburger
Universitatsklinikum eréffnet und kommt seither fur den laufenden Betrieb auf. 2017 wurde diese Einrichtung zum
ersten Osterreichischen Expertisezentrum fir seltene Erkrankungen designiert und 2020 vom Europaischen
Dachverband fir seltene Erkrankungen (EURORDIS) mit dem Black Pearl Award fiir Holistic Care ausgezeichnet.
www.schmetterlingskinder.at

Veranstaltung: Tag der offenen Tur, 19. September 2025, 10 bis 15 Uhr, EB-Haus Austria, Universitatsklinik fur
Dermatologie, Landeskrankenhaus Salzburg, Millner Hauptstrale 48, 5020 Salzburg
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