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Wer ist DEBRA Austria? debro

Hilfe fiir die Schmetterlingskinder.

DEBRA Austria wurde 1995 als Selbsthilfegruppe von Betroffenen, Eltern betroffener Kinder und
Arzten gegriindet. Heute bietet der gemeinnitzige Verein betroffenen Menschen in Osterreich,
aber auch vielen Menschen aus benachbarten Landern Hilfe, Unterstitzung, Beratung und
Information.

Schmetterlingskinder

~Schmetterlingskinder* nennen wir die jingsten
Betroffenen, weil ihre Haut so verletzlich ist,
wie die Fligel eines Schmetterlings. Die
erblich bedingte und derzeit noch unheilbare
Krankheit Epidermolysis bullosa (kurz: EB)
betrifft rund 500 Menschen in Osterreich und
etwa 30.000 im europaischen Raum. Sie z&hlt
damit zu den seltenen Erkrankungen. Auf
europdischer Ebene gibt es eigene Initiativen |
fir diese so genannten Rare Diseases. Die
Finanzierung der Aktivitdten von DEBRA
Austria, insbesondere der Betrieb des EB-
Haus Austria erfolgt derzeit zur Ganze mit
privaten Spenden.

Das Krankheitsbild

Bei Epidermolysis bullosa kommt es bereits nach geringsten Belastungen der Haut zu Blasen-
und Wundbildung am ganzen Kérper. Blasen, Wunden und Narben sind aber nicht nur auf die
auBere Haut beschrankt, sie treten auch an den Schleimhauten der Augen, im Mund, in der
Speiserdhre, im Magen-Darm-Trakt, Urogenitaltrakt, in den Atemwegen oder der Lunge auf. Zu
den Begleitumstanden der EB z&hlen Schmerzen durch offene Wunden, quélender Juckreiz,
Narbenbildung, Verwachsungen der Finger und Zehen, schwere Karies mit haufigem Zahnver-
lust, Erndhrungs- und Verdauungsprobleme sowie fallweise aggressive Hauttumoren.

Menschen, die an Epidermolysis bullosa leiden, haben ein schweres, schmerzhaftes Leben,
manchmal auch mit geringerer Lebenserwartung.

lhre Spende ist riickwirkend ab 1.1.2009 steuerlich absetzbar.
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