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Reilaesll von EB nicht den Lebensmut nehmen.

Sie genieBt den Augenblick und I&sst sich

Ein Schmetterlingskind halt
einen Informationsfiyer von
DEBRA Austria.
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Eine Gailtalerin lebt seit ihrer Geburt als
Schmetterlingskind. Petra Guggenberger erzahlt von
einer Kindheit voller Einschrankungen, Schmerzen und

unbeugsamer Starke.
Dominik Lach

Is Baby begann es mit einer
Aklei.nen Blase an der Ferse.

Minuten spéter war der ganze
Korper betroffen. Die Diagnose: Epi-
dermolysis bullosa (EB), eine unheil-
bare, genetische Hauterkrankung, ein
sogenanntes ,Schmetterlingskind”
»lch habe sie, seit ich auf der Welt bin
und bis mein Leben endet’, erzihlt
die heute 47-Jdhrige. Ihre Kindheit
war gepragt von Krankenhausauf-
enthalten, langen Verbandswechseln
und dem langsamen Erlernen alltdg-
licher Fahigkeiten.

AUFWACHSEN MIT SCHMERZEN
Auf dem elterlichen Hof mit zwei
Briidern war die Krankheit eine stin-

‘= dige Herausforderung. Schon kleinste

Belastungen fiihrten zu neuen Bla-

* sen. Gehen lernen bedeutete unziih-

lige Versuche, bis sich die Haut an
Druck gewohnte. Bis zu fiinf Stunden

taglich beanspruchte die sehr auf-
wendige Pflege. Dennoch lernte sie
Radfahren und iibernahm frith die
Verantwortung fiir ihre Versorgung.
Die Familie trug das Risiko, sie trotz
Infektionsgefahr am Hof groffzuzie-
hen, um ihr ein normales Aufwach-
sen zu ermoglichen.

BERUF UND ALLTAG MEISTERN
Ein Kindergirtnerinnen-Job war
ihr Wunschberuf aber das wire zu
anstrengend gewesen. Stattdessen
absolvierte sie die Handelsschule
und arbeitet heute seit 16 Jahren als
Chefsekretédrin. ,Ich bin froh, dass
ich arbeiten gehen kann’, sagt sie.
Thr Tagesablauf beginnt friih, mit Ba-
dern und Verbandswechseln, um die
Haut zu pflegen. Hitze und Reibung
bleiben eine tigliche Belastung. Jede
Bewegung will gut iiberlegt sein, um
Verletzungen zu vermeiden.

Forn: DEERA Rasira

EINSCHRANKUNGEN
AKZEPTIEREN
Schwimmen hat sie nie ge-
lernt. Zu grofd war frither die
Hemmung, mit sichtbaren
Verbinden ins Wasser zu ge-
hen. Heute lebt sie bewusster,
teilt ihre Energie zwischen
Arbeit, Familie und Pausen
ein. ,Ich lebe das Leben,
nicht die Krankheit, betont
sie. Trotz Schmerzen nimmt
sie an Aktivititen teil, wohl
wissend, dass dies manchmal
Tage der Erholung erfordert.
Tanzen, Singen in einem der
zwei Chore oder Ausfliige
werden bewusst genossen,
auch wenn die Haut danach
Zeit zur Heilung braucht.

GEMEINSCHAFT UND
UNTERSTUTZUNG

Als Griindungsmitglied der
DEBRA Austria setzt sie sich
fiir Betroffene und deren Fa-
milien ein. Der Austausch,
so sagt sie, helfe ebenso wie

www.MeinBezirk at/karnten

der Fortschritt in der me-

dizinischen Versorgung.

Besonders wichtig ist ihr,

dass Eltern heute friih in-

formiert und unterstiitzt

werden. Durch Aufkldrung

und moderne Materialien,

da sich auch die Verbdn-

de in den letzten Jahren
deutlich verbessert haben,
sind viele Belastungen
leichter zu bewiltigen als
noch vor Jahrzehnten. Die
Krankheit ist jedoch noch
unheilbar und es wird in-
ternational geforscht. Mehr
Infos dazu gibt's auf
www.debra-austria.org.

DANKBARKEIT

UND PERSPEKTIVE

Sie weifs um das Gliick, ei-
ne vergleichsweise mildere
Form von EB zu haben. An-
dere Betroffene erleben weit-
aus schwerere Verldufe. ,Man
muss dankbar sein, wenn
man arbeiten, eine Familie

doch sie lieB sich nie unterkriegen.

haben und sein Leben gestal-
ten kann! Fiir sie steht fest:
Die Krankheit ist Teil ihres
Lebens, aber nicht ihr Mittel-
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LEBEN

punkt. Jeder Tag wird bewusst
gestaltet, mit Dankbarkeit fiir
das, was moglich ist, und dem
Blick nach vorn.

GAILTALER



