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Herzlichen Dank!

DEBRA Stdtirol — Alto Adige bedankt sich gemeinsam mit den ,Schmetterlingskindern® bei allen Menschen, die durch personli-
ches Engagement und groBziigige Spenden das Leben von Betroffenen erleichtern. Sie ermdglichen kompetente medizinische
Versorgung, Entwicklung von Therapieansatzen und Direkthilfe fur Familien, die von Epidermolysis bullosa (EB) betroffen sind.

Aus Grlinden der besseren Lesbarkeit wird auf die geschlechterspezifische Differenzierung verzichtet. Entsprechende Begriffe
gelten im Sinne der Gleichbehandlung grundséatzlich fur beide Geschlechter.

Weil sich das Leben fiir ein ,,Schmetterlingskind“ so anfiihlt.



Isolde Mayr Faccin - DEBRA Sudtirol Alto Adige

DEBRA Sudtirol - Alto Adige

Es ist Anfang Friihling, und in meinen Gedanken lasse ich das Vereinsjahr
DEBRA 2016 Revue passieren, was mich mit viel Dankbarkeit und Demut
erflllt. Was haben wir alles erlebt! Was wurde alles in Bewegung gebracht,
dank der helfenden Hande vieler Menschen, die unsere ,Schmetterlingskin-
der” ins Herz geschlossen haben. DEBRA SUdtirol ist ein Kleiner, ehrenamt-
licher Verein, der zwei Ziele verfolgt: Hilfe zur Selbsthilfe und Verbesserung
der Lebensqualitdt der Menschen mit EB, schnell, direkt und unkompliziert.
Immerhin meint auch der internationale Dachverein DEBRA International:
Luntil there is a cure, there is DEBRA®. DEBRA Stidtirol ist ein Verein fir Fa-
milien und Freunde von Menschen mit EB. DEBRA ist fUr sie wie eine Fa-
milie und dient als Vermittler, nicht nur zum Erfahrungsaustausch zwischen
Betroffenen, sondern auch zwischen Arzten und Forschern, Spendern und
Helfern, Interessierten und den Organisatoren von Benefizveranstaltungen.
2016 fanden in der Generalversammlung am 9. April Vorstandswahlen statt.
Die Voliversammlung der Mitglieder bestétigte den bestehenden Vorstand:
Nadia Bonometti, Manuela Costantini, Anna Faccin, Guido Bocher, Luca
Piol, Sandro Barbierato und
Isolde Mayr Faccin. Wir sagen
danke, erneuern unser Verspre-
chen allen Mitgliedern, dass wir
unsere Zeit, unsere Ressourcen
und all unser Wissen weiterhin
fUr die ,Schmetterlingskinder”
einsetzen werden.

An dieser Stelle geht ein be-
sonderer Dank an unsere Bot-
schafterin Arabella von Gelmi-
ni-Kreutzhof, die uns schon seit
10 Jahren unterstitzt und im-
mer wieder hilft, die Schmetter-
lingskinder in den Medien und
bei Veranstaltungen bekannter
zu machen. Durch ihr Engage-
ment hat sie schon viel erreicht
und wir freuen uns, sie auch in

Zukunft an unserer Seite zu wis-
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sen. Zusammen k&nnen wir viel

bewirken.
Seit einiger Zeit untersttzt auch die Sopranistin Eleonora Buratto aus Man-
tua unseren Verein. Als musikalisches Testimonial der ,Schmetterlingskinder*
nitzt sie jede Gelegenheit, um auf EB aufmerksam zu machen.
Auch die Amateurradfahrerin Anna Mei aus Mailand, sportliches Testimoni-
al fr EB, radelt weiter fir die ,Schmetterlingskinder” und spricht bei ihren
sportlichen Events von EB und DEBRA Sudtirol - Alto Adige.

Wir schatzen uns als Verein sehr gliicklich, drei so engagierte Frauen an un-
serer Seite zu wissen. Ein groes Dankeschdn an dieser Stelle fUr ihren Ein-
satz fur die ,Schmetterlingskinder”.

Seit unserer Griindung im Jahr 2004 sind wir eng mit unserem Schwester-
verein DEBRA Austria verbunden. Die vielen Ratschlége, die wir vom Ob-
mann Dr. Rainer Ried! und seinen Mitarbeitern erhalten, waren und sind uns
sehr wichtig. Unsere geographische Lage bietet sich gut fir grenziiberschrei-
tende Projekte an. Die erfolgreiche Zusammenarbeit mit Prof. Dr. Michele De
Luca, Leiter des Zentrums fUr Regenerative Medizin in Modena, und mit Prof.
Dr. Johann Bauer aus dem Forschungszentrum im EB Haus Salzburg an ei-
ner Gentherapie entwickelt sich immer weiter. In den nachsten Forschungs-
schritten kdnnten auch Patienten mit rezessiv dystropher EB (REBD) vom
Therapieansatz profitieren.

Die Forschung macht gro3e Fortschritte, diesen Satz wiederhole ich jahrlich,
weil er wahr und immer wieder aktuell ist. Die Gentherapie bewahrt sich und
konnte in wissenschaftlichen Studien bestéatigt werden. Fir die Behandlung
der einzelnen Patienten fehlen nicht mehr viele Schritte, dennoch braucht es
Geduld, denn Forschung braucht Kontrollen und Sicherheitsbestétigungen.
Prof. Dr. Michele De Luca, der weltweitbekannte Forscher, wurde im Mai
2016 60 Jahre alt, und die ,Schmetterlingskinder” haben es sich nicht neh-
men lassen, ihrem groBen Hoffnungstrager mit persodnlichen Briefen und Bil-
dern zu gratulieren.

Auch das Zahnbehandliungszentrum Dental School Torino tragt mit Dr. Ezio
Sindici stufenweise an der Verbesserung der Lebensqualitét der Menschen
mit EB bei. Dort werden nicht nur ,Schmetterlingskinder behandelt, son-
dern auch Forschung betrieben, um die Zahnbehandlung bei der empfind-
lichen Schleimhaut zu erleichtern und die Abheilung der Wunden auch im
Mundbereich zu férdern.

Familienbetreuung, medizinische Weiterbildung und Forschung, das sind die
Saulen von DEBRA Sidtirol - Alto Adige. Um die Projekte innerhalb dieser
Bereiche zu verwirklichen sind wir auf die Hilfe vieler Spender und Gonner
angewiesen. Dabei kommt jeder Cent an. Aber nicht nur: auch jede Karte
und jede E-Mail, die uns Mut und Kraft schenken will.

Alle Veranstaltungen, ob im groBen Rahmen oder aber auch im Kreise klei-
ner Familienfeiern oder Jubilden, die sich zum Ziel setzen, von den ,Schmet-
terlingskindern® zu reden, zu berichten, fir sie zu spenden oder mehr Gber
EB herauszufinden, setzten Positives fir die Familien und Betroffenen frei.
Ihr alle tréagt dazu bei, dass EB bekannter wird, sich die ,Schmetterlingskin-
der* weniger alleine fihlen und sptiren, dass viele Menschen mit ihnen zu-
sammen hoffen, dass eines Tages eine Therapie moglich wird, die ein Le-
ben ohne Blasen und Wunden wahr werden l8sst.

Danke flir eure Hoffnung. Danke flir eure Kraft. Danke flir eure Unterstitzung.
Gute Lektire, < Isolde Mayr Faccin

Présidentin DEBRA Sudtirol - Alto Adige und Mutter einer EB-Betroffenen

DEBRA Austria

Mit groBer Dankbarkeit blicke ich auf ein erflilltes DEBRA-Jahr 2016 zurlick.
Meine personliche Beurteilung féllt sehr positiv aus. Seit mittlerweile 11 Jah-
ren gelingt es mit Hilfe vieler Férderer und Unterstitzer das EB-Haus zu be-
treiben und es in den letzten Jahren — als impulsgebenden Knoten — des mitt-
lerweile globalen EB-CLINET zu etablieren. All das gibt EB-Betroffenen aus

Osterreich, Stidtirol und vielen anderen Landern Hoffnung und Zuversicht.

Es sind die einschlagige Erfahrung und die besondere Einfihisamkeit der
EB-Arztinnen und der Krankenschwestern, die diese Spezialklinik auszeich-
nen. Die fundierte Expertise und das groBe personliche Engagement haben
zu einem sehr schdnen Erfolg gefiihrt: Kurz vor Jahresende wurde das EB-
Haus als erste 6sterreichische Einrichtung ganz offiziell zu einem Expertise-
zentrum fUr Genodermatosen mit Schwerpunkt Epidermolysis bullosa desi-
gniert. Diese Auszeichnung war gleichzeitig Voraussetzung fur die Aufnah-
men in das Européische Referenznetzwerk flr seltene Hauterkrankungen,
dem so genannten ERN-Skin. Warum ist das bedeutsam? Diejenigen, die
das Projekt initiiert und dafUr gesorgt haben, dass die Klinik Uber viele Jahre
betrieben werden konnte, werden sich in ihnrem Engagement bestatigt fih-
len. Fur alle EB-Patienten entsteht durch diese Anerkennung und die eu-
ropaweite Vernetzung einen groBer Zusatznutzen: Medizin und Forschung
werden international noch stérker zusammenriicken und den Weg zu Lin-

derung und Heilung verkurzen.

Die Hoffnung auf ein Leben ohne Blasen, Wunden und Schmerzen treibt uns
alle an und erklart unser groBes Interesse an der nationalen und internatio-
nalen EB-Forschung. Neben vielen kleinen und groBen Fortschritten steht
sicher die Freude Uber die erfolgreiche Zusammenarbeit zwischen der For-
schungseinheit im EB-Haus und dem Team am Zentrum fir Regenerative
Medizin in Modena unter der Leitung von Prof. Michele De Luca im Vorder-
grund. Hier geht es um die gemeinsame Entwicklung einer Gen-/Stamm-
zelltherapie mit dem Ziel einer stellenweisen ,Hautreparatur®. Bis vor kur-
zem konnte der gemeinsam entwickelte Therapieansatz nur bei Patienten
mit junktionaler EB angewendet werden. In der Zwischenzeit wurde in Mo-
dena ein weiterer Vektor flr das Kollagen 7-Gen entwickelt, sodass Patien-
ten mit rezessiv dystropher EB darauf hoffen dirfen, in absehbarer Zeit mit

dieser Methode behandelt zu werden.

An dieser Stelle mdchte ich mich sehr herzlich bei DEBRA Sudtirol / Alto Adi-
ge bedanken: DEBRA Sudtirol hat nicht nur den Aufbau des EB-Haus von
Anfang an unterstitzt sondern immer wieder auch wichtige Vorhaben und
Forschungsprojekte finanziell geférdert. Darliber hinaus arbeiten die beiden
DEBRA-Schwestervereine auf Patientenseite sehr intensiv am landertiber-
greifenden Projekt der oben skizzierten Gen-/Stammzelltherapie mit und

kénnen hier als leuchtendes Beispiel einer gelungenen Kooperation dienen.

Ich bin sehr zuversichtlich, dass uns diese vertrauensvolle Zusammenarbeit
noch viele Erfolge fUr die ,Schmetterlingskinder” bescheren wird und freue
mich, wenn wir die gemeinsame Reise fortsetzen. Mein spezieller Dank geht
an die vielen groBzligigen Spender und Freunde der ,Schmetterlingskinder”
in Stdtirol. Sie sind es, die medizinische Versorgung, Forschung, Vernetzung
und unmittelbare Hilfe flr Betroffene erst ermdglichen. Bitte begleiten Sie uns

auch weiterhin auf unserem Weg zu Linderung und Heilung.

Herzlich, e? Dr. Rainer Riedl, Obmann DEBRA Austria und Vater einer
EB-Betroffenen
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Dr. Rainer Riedl - DEBRA Austria




Epidermolysis bullosa (EB) — Die Erkrankung

,Schmetterlingskinder” — diese Bezeichnung hat sich in Oster-
reich und in vielen anderen Léndern fiir Kinder und auch Er-
wachsene mit Epidermolysis bullosa (EB) durchgesetzt, weil
ihre Haut so verletzlich ist wie die Fllgel eines Schmetterlings.
Der Begriff ist einerseits zutreffend, andererseits wird er der
Schwere der Erkrankung kaum gerecht. Der Fachbegriff Epi-
dermolysis bullosa hat bislang keine deutsche Entsprechung;
am ehesten kdnnte man vielleicht sagen: erblich bedingte, bla-
senartige Ablésung der Oberhaut. Das klingt etwas holprig,
aber damit bekommt man zumindest einen ungeféhren Begriff
davon, worum es bei dieser Erkrankung geht.

Epidermolysis bullosa umfasst eine Gruppe klinisch und ge-
netisch unterschiedlicher Krankheiten, deren gemeinsames
Merkmal die Bildung von Blasen an der Haut und an den
Schleimhauten nach mechanischer Belastung ist. Das ist gut
vorstellbar, wenn ein Betroffener beispielsweise stiirzt oder
von einem FuBball getroffen wird. Bei schwereren Formen von
EB genlgt aber auch ein fester Handedruck, um Blasen zu
bekommen. Manchmal ist diese mechanische Einwirkung so
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gering, dass sie kaum als solche wahrgenommen wird. Wenn
etwa ein Neugeborenes auf dem Ricken liegt und sich ein we-
nig hin und her bewegt, kann das allein schon dazu flhren,
dass am Rucken des Kindes riesige Blasen entstehen. In der
Folge kommt es zu standiger Bildung von offenen Wunden,
entzindlichen Stellen, Krusten und leider auch zu damit ver-
bundenen Schmerzen.

EB beginnt mit der Geburt und begleitet die Betroffenen ihr
ganzes Leben lang. Die Ursache sind genetische Veranderun-
gen in den EiweiBmolekulen, die flr die Verbindung zwischen
der Oberhaut und der darunter liegenden Lederhaut verant-
wortlich sind. Fehlt ein solches EiweiBmolekdl oder funktio-
niert es nicht richtig, dann ist die Verankerung nicht vollstan-
dig und es kommt bei mechanischer Einwirkung zur beschrie-
benen Blasenbildung. Fir jede Form von EB ist eine andere
Veranderung in einem ganz bestimmten Gen verantwortlich.
Inzwischen sind Veranderungen in 14 verschiedenen Genen
bekannt, welche die jeweiligen EB-Typen verursachen. Die

aktuelle Klassifikation umfasst vier Hauptformen mit insge-

samt mehr als dreiBig Subtypen, wobei Prognose und Verlauf
je nach Subtyp hdéchst unterschiedlich sind.

Das klinische Spektrum der unterschiedlichen Typen ist sehr
breit. Am einen Ende stehen schwere Formen mit ganz extre-
mer Verletzlichkeit der Haut, massiver Blasenbildung und vie-
len offenen Wunden; am anderen Ende mildere Auspragun-
gen mit nur lokalisierter und seltener Blasenbildung (z. B. bei
groBerer mechanischer Belastung). Bei einigen Unterformen
kommt es neben der Bildung von Blasen auch zu anderen Fol-
geerscheinungen. So kdnnen beispielsweise Finger und Ze-
hen zusammenwachsen, Narben und Verwachsungen im Be-
reich der Augen (Hornhaut, Augenlider) entstehen sowie Es-
sen und Trinken durch Zahnfehlbildungen und Verengungen
von Mundhéhle und Speiserdhre erschwert sein. An der Haut
kann es zur Bildung von Hautkrebs kommen, und sehr hau-
fig entsteht auch eine Blutarmut.

Obwohl in letzter Zeit beachtliche Fortschritte in der genthera-
peutischen Forschung gemacht wurden, ist eine urséachliche
Behandlung von EB bis heute noch nicht verfligbar. Derzeit ist
eine Therapie der Symptome die einzige Mglichkeit und Hilfe,
die wir anbieten kénnen. Neben der Vorbeugung der Blasen-
bildung (soweit im normalen Alltagsleben Uberhaupt machbar)

ist eine maglichst gute Wundversorgung und die Behandlung
von Infektionen besonders wichtig. Aber auch ausreichende
und richtige Ernéhrung sowie gelegentliche chirurgische Ein-
griffe (z. B. Handoperationen, Dehnung der Speiserdhre) ge-
héren zur Therapie von EB.

Jede Form von EB hat ihre eigene Auspragung und ihre spe-
ziellen Probleme. Aus diesem Grund ist eine interdisziplin&-
re Versorgung dringend erforderlich. Neben der Haut mUs-
sen auch alle anderen Organe beobachtet und auf Verande-
rungen untersucht werden. Nur wenn wir nicht nur auf die
Haut, sondern auf den ganzen Menschen schauen, kén-
nen wir jedem einzelnen unserer Betroffenen die fur ihn best-
mogliche, individuelle Behandlung und Beratung anbieten.
Q) Dr. Anja Diem, leitende Arztin EB-Ambulanz im EB-Haus
Austria




DEBRA Sudtirol — Alto Adige

Uber uns:

Unsere Mission lautet: Die Lebensqualitat fur Betroffene von
Epidermolysis bullosa (EB) verbessern, kompetente medizi-
nische Versorgung bereitstellen und durch die Forderung von
Forschung Hoffnung auf Heilung geben.

DEBRA Sudtirol -Alto Adige wurde 2004 als Selbsthilfegrup-
pe von Betroffenen, Angehérigen, Freiwilligen und Arzten mit
dem Ziel gegrindet, Erfahrungsaustausch und Hilfe fur Men-
schen mit EB anzubieten. Im Sinne unserer Vision ,Heilung flr
EB ist moglich!* wurde sehr bald begonnen, EB-Forschung zu
férdern, um Linderungs- und Heilungsmdglichkeiten zu ent-
wickeln. Unser gemeinnttziger Verein ist seit 2004 im Lan-
desverzeichnis der ehrenamtlich tatigen Organisationen ein-
getragen und hat das Spendengutesiegel ,Sicher Spenden®.

Unsere Aufgaben:

Ziel des Vereins DEBRA Sudtirol - Alto Adige , ist es einerseits
die medizinische Versorgung der Betroffenen

— besser bekannt als ,Schmetterlingskinder” — sicherzustel-
len und den Erfahrungsaustausch unter den Betroffenen zu
férdern. Andererseits soll die Forschung zur Entwicklung von

Vorstand von DEBRA Siidtirol - Alto Adige:
wiederbestétigt 2016

Obfrau: Isolde Mayr Faccin

sicheren Therapien bzw. zur Linderung der Grunderkrankung
und ihrer teilweise sehr folgenschweren Nebenwirkungen eta-
bliert und gefordert werden.

Unsere Ziele:

® Beratung, Unterstiitzung, Information und
Erfahrungsaustausch fiir Betroffene und Angehorige

e Sicherstellung und Verbesserung der medizinischen
Versorgung

* Entwicklung von Therapien bzw. Linderungsmaoglichkeiten
fur EB
e Zusammenarbeit mit den verschiedenen EB-Zentren

Vorstand von DEBRA Sidtirol - Alto Adige

Arabella von
Gelmini Kreutzhof
Botschafterin

Obmann Stell.: Dr. Guido Bocher
Schriftfihrerin: Manuela Costantini
Vorstandsmitglieder:

Dr. Sandro Barbierato Dr. Nadia Bonometti Dr. Anna Faccin Luca Piol

Wirtschaftsberater: Dr.Corrado Picchetti
Ansprechpartner fir die Lombardei und fur Piemont sind: Antonella Naccarato & Franco Esposti

Vielen Dank fiir die hervorragende Zusammenarbeit
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Generalversammlung DEBRA Sudtirol 2016:

Eigentlich unglaublich...seit 2008 arbeite ich im EB-Haus.,
aber ich war — bis heuer — noch nie bei einem Treffen von DE-
BRA Sudtirol dabei. Aus verschiedenen Griinden war das bis-
her nicht maglich.

Heuer ist es aber nun endlich so weit, und so fahre ich voll
Vorfreude (dass die DEBRA Sudtirol Treffen immer ,sehr nett”
sind, habe ich vorher schon des Ofteren gehort) am Freitag-
abend mit Fr. Dr. Pohla-Gubo nach Toblach.

Am Samstag findet das Treffen der DEBRA Sudtirol in der Ju-
gendherberge Toblach, die sich in einem sehr schénen Ge-
b&ude befindet (dem friheren Grand Hotel), statt.

Viele sind gekommen, um am abwechslungsreichen Pro-
gramm teilzunehmen: EB-Betroffene mit ihren Familien, Mit-
arbeiter und Unterstltzer der DEBRA Sudtirol und der DEB-
RA ltalien, Arzte, Forscher, der Blrgermeister, ... die Liste ist
lang und die Prasentationen sind vielféltig und kurzweilig. Es

Gruppenfoto Jahrestreffen 2016 mit Mitglieder, Familien, Arzte und Forscher

wird Uber verschiedene Themen berichtet, die fur alle interes-
sant sind, egal ob EB-Betroffener, DEBRA Mitarbeiter oder be-
treuender Arzt. Perfekt Ubersetzt vom Italienischen ins Deut-
sche und umgekehrt werden alle Vortrage von Anna Faccin.
Neben diesen Vortragen sind auch die Pausen sehr wichtig,
denn hier ist Zeit zum Erfahrungsaustausch, Kennlernen und
Plaudern. Das Zweisprachige gefallt mir sehr gut, ich versu-
che, so gut es geht, auch auf Italienisch zu kommunizieren.

Beim gemeinsamen Abendessen (mit herrlichen Kostlichkeiten
vom Buffet!) und dem abendlichen Zusammensitzen in einer
gemdtlichen Runde ergibt sich wieder die Moglichkeit fir viele
interessante Gesprache, und so ist mein Reslmee: das Treffen
der DEBRA Sudtirol war vielfaltig und bereichernd, ich kom-
me gerne wieder! %) EB-Arztin Dr. Katharina Ude Schoder

Dr. Katharina Ude-Schoder aus dem EB-Haus Salzburg - Erfahrungsaustausch beim gemiitlichen Abendessen - ,Schmetterlingskind” Riccardo Visioli
mit Isolde Mayr Faccin - Generalversammlung 2016 - Unterstiitzer und Freunde von DEBRA Slidtirol - Alto Adige
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Botschafterin der
»Schmetterlingskinder® von
DEBRA Siidtirol - Alto Adige

Liebe Isolde, geehrte Prasidentin von DEBRA Sddtirol - Alto
Adige, gerne komme ich deiner Bitte nach, einige Zeilen zu
schreiben.

Der Gedanke, dass ich seit 10 Jahren als Botschafterin der
Sudtiroler ,Schmetterlingskinder” den Verein DEBRA Sudti-
rol - Alto Adige begleiten darf und auf unzahlige, wunderba-
re und wertvolle Momente zurlickblicken kann, erflllt mich
mit groBer Freude und tiefer Dankbarkeit.

Die Welt von DEBRA hat mir im Jahr 2006 einen Leidensweg
néher gebracht, den ich in dieser Form nicht kannte und der
mich sehr berUhrte. Ich wollte helfen, etwas tun, etwas be-
wegen, verandern, verbessern und vorantreiben.

Mein Wunsch war es, dass dieser seltenen Krankheit die
Aufmerksamkeit der breiten Offentlichkeit geschenkt wird.

Ganz nach dem Motto ,nur gemeinsam sind wir stark” habe
ich mir zum Ziel gesetzt, die gesamte Sudtiroler Bevolke-
rung, welche zum groBten Teil diese Krankheit Gberhaupt
nicht kannte, Gber Epidermolysis bullosa aufzuklaren. Jeder
sollte wissen, dass es EB gibt und dass den EB Patienten

geholfen werden muss.

Ich war stets Uberzeugt, dass die Hilfe jedes Einzelnen dazu
beitragen kdnnte, die Lebensqualitat der leidgepruften EB
Patienten zu verbessern.

Aufgrund der tatkréftigen Unterstlitzung unseres geschétz-
ten Alt-Landeshauptmannes Dr. Luis Durnwalder, der an der
Grindung von DEBRA Sdtirol - Alto Adige maBgeblich be-
teiligt war und uns seitdem freundschaftlich zur Seite steht,
und aufgrund der wohlwollenden Berichterstattung des ge-
samten Sudtiroler Pressewesens - und ich mochte an die-
ser Stelle allen Herausgebern, Direktoren, Chefredakteuren
und Mitarbeitern von Herzen danken - kann ich behaupten
und ich schreibe dies nicht ohne Stolz, dass es uns gelun-
gen ist, die Krankheit EB, den Verein DEBRA Sudtirol - Alto
Adige und damit die Stdtiroler ,,Schmetterlingskinder” dort-
hin zu bringen, wo sie heute stehen: im Licht.

Heute ist DEBRA Sudtirol - Alto Adige eine feste GroBe im
Sudtiroler Vereinswesen.

Liebe Isolde, als Du mir einmal gesagt hast, dass Du Dir un-
seren gemeinsamen, erfolgreichen Weg der letzten 10 Jah-
ren nie im Leben hattest vorstellen kdnnen, hast Du uns ein
schoénes Kompliment gemacht. Du hast bestatigt, dass wir
unserem Ziel sehr nahe gekommen sind und dass sich fur
die ,Schmetterlingskinder” vieles verbessert und zum Posi-
tiven verandert hat.

Was flir eine groBBe Freude!

Liebe Isolde, es ist mir eine besondere Freude und Ehre, Bot-
schafterin von DEBRA Sudtirol - Alto Adige

zu sein und die Anliegen der ,Schmetterlingskinder” in der
Offentlichkeit zu vertreten.

Ich danke Dir an dieser Stelle fur Dein Vertrauen und flr Dei-
ne Freundschaft. Du weiBt, dass ich Dich als Mensch sehr
schétze und als Mutter eines ,Schmetterlingskindes” bewun-
dere. GleichermaBen empfinde ich dies auch fur alle Eltern
der EB Patientinnen und natdrlich fur die ,Schmetterlings-
kinder” selbst.

Ich kann die vielen wunderbaren Momente, die ich als Bot-
schafterin der ,Schmetterlingskinder” bis heute erleben durf-
te zwar nicht alle aufzéhlen, dennoch kann ich sagen, dass
ich keines dieser Erlebnisse missen mdchte und ich jeden
gemeinsamen Moment im Herzen trage.

Ich wiinsche Dir und euch allen weiterhin viel Kraft und Zuver-
sicht, das tiefe Vertrauen euch selbst treu zu bleiben und im-
mer ein Lacheln im Herzen. Qp Arabella von Gelmini Kreutz-
hof Botschafterin der ,Schmetterlingskinder* von DEBRA
Sudtirol - Alto Adige
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Eleonora Buratto

Mein Einsatz flr die ,Schmetterlingskinder® und DEBRA SUdtirol - Alto Adige

Liebe Kinder, Familien und UnterstUtzer unserer gemeinsamen
Causa: der Kampf gegen die Epidermolysis bullosa

Es ist wieder ein Jahr an eurer Seite vergangen und es ist
mir ein Anliegen euch mitzuteilen, dass, obwohl mein Beruf
als Opernséngerin mich um die Welt gefihrt hat, ich immer
an euch gedacht und alles gemacht habe, um unsere Cau-
sa bekannt zu machen. Ich bin euer Testimonial in der Musik
und ich bin immer stolz darauf, euch vor unserem Publikum
und in der Welt der Oper, die — ich kann euch vergewissern
— immer ein offenes Ohr fur diese Themen hat, zu vertreten.
Mein ,DEBRA-Jahr 2016" war unvergesslich und ich sage
euch auch gerne warum. Ich konnte hochkaratige Kunstler
sowie die Gemeinde Mantova in die Spendensammlung in-
volvieren. Wie ihr euch noch erinnern koénnt, habe ich am ver-
gangenen 12. Oktober im bezaubernden Theater Bibiena mei-
ner Stadt gesungen, zum ersten Mal in Italien mit dem inter-
national bekannten Pianisten Nazzareno Carusi. Nun habe ich
damals die Stadtverwaltung von Mantova mit Erfolg gebeten,
den Erlés an DEBRA Sudtirol - Alto Adige zu spenden. Ich war
sehr erfreut, dass auch Nazzareno Carusi auf meine Aufforde-
rung reagiert hat und auf seine Gage fur das Konzert verzich-
tet hat. Das Ziel war ndmlich nicht nur Spenden zu sammeln,
sondern auch die Aufmerksamkeit verschiedener Personlich-
keiten auf unseren Verein zu lenken. Wir haben es geschafft
und ich bin schon dabei, mir Gedanken Uber meine nachs-
ten Konzerte fur unsere Kinder zu machen. Und ihr kénnt mir
glauben, wenn ich sage, dass unter den schénsten Erinne-
rungen meines intensiven kinstlerischen Jahrs der Moment
ist, als mir auf der Buhne von Bibiena Schmetterlinge Blumen
Uberreichten. Aufgeregte Schmetterlinge, die an diesem (auch
ihrem) Fest teilgenommen haben.

Es gibt noch eine Veranstaltung, die ich mit gréBtem Einsatz
durchgeflhrt habe. Eine, bei der ich das Mascoulisse Quar-
tet, ein wunderbares Posaunenquartett von jungen Italienern,
das auf der ganzen Welt auftritt und mit mir das Musikvideo
,Fermarono i cieli* realisiert hat, miteinbeziehen konnte. Das
war ein sehr erfolgsgekrontes Projekt, das weiterhin bewor-
ben wird und das wir im Mérz 2017 bei Rai Community, dem
in Amerika, Asien und Afrika ausgestrahlten Sender, vorstel-
len werden. Ich habe mich personlich fur ein Kinderlied aus
der italienischen Tradition, Musik und Text von St. Alfons de

\

»Schmetterlingskinder” Anna Faccin und Riccardo Visioli
mit der Testimonial der Musik Eleonora Buratto

Liguori entschieden, das ich unseren Kindern gewidmet habe.
Auch in diesem Fall waren die Hilfe und Unterstitzung der
Gemeinde Mantova, die uns ermoglicht hat, im Palazzo Te zu
drehen, entscheidend. Das Lied ist samt Botschaften derer,
die uns geholfen haben, sowie Widmung an unseren Verein,
auf YouTube verflgbar. Voller Motivation vor dem Hintergrund
dieser Veranstaltungen Ubernehme ich gerne erneut die Auf-
gabe, euer Testimonial in der Musik zu sein, unsere Causa
noch mehr zu verbreiten, um finanzielle Unterstttzung fur un-
sere Projekte zu bitten und vor allem den Familien sowie den
Schmetterlingen die Gewissheit zu schenken, dass es in der
Welt der Musik sehr viel Platz flr Liebe, Solidaritat, Einsatz und
Teilhabe gibt. QQ Eleonora Buratto Testimonial in der Musik
fir DEBRA Sudtirol — Alto Adige

In Gedanken und
Erinnerung an Fulvia
Visioli, Mutter eines
~Schmetterlingskindes”.
DEBRA Sudtirol

- Alto Adige

und alle EB Familien
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Anna Mei

Tatigkeit fur die ,Schmetterlingskinder® im Jahr 2016

Auch im vergangenen Jahr durfte ich, und es war mir eine
Ehre, weiterhin zu verschiedenen Anléssen im sportlichen so-
wie schulischen Bereich der Stimme unserer kleinen gro3en
~Schmetterlingskinder* Gehor verschaffen.

Auf sportlicher Ebene habe ich versucht, wo immer ich an-
lasslich eines Radrennens war, die EB bekannt zu machen,
vor allem in Slowenien, Frankreich und den USA.

Mein Einsatz fur die ,Schmetterlingskinder®, die ich mit Freu-
de immer in und an mir, durch die Schmetterlinge auf meinem
Trikot, trage, ist bereits weltweit und in der Fahrradwelt be-
kannt. Ich m&chte betonen, dass mir die Gesamthdhe der im
Zuge meiner Tatigkeit gespendeten Betrdge nicht bekannt ist.
Ich bin mir jedoch sicher, dass die Sensibilisierung sehr gro3
ist. Selbst die Organisatoren der Rennen, an denen ich teil-
nehme, tragen ihren Teil flr unsere Causa bei.

Abgesehen von den Ergebnissen ,mdchte ich euch die groB3e
und tiefempfundene Solidaritat von Personen aus der ganzen
Welt, denen ich begegne und die von dieser Krankheit der-
mafen getroffen sind, dass sie noch mehr Informationen ha-

Testimonial fur den Sport Anna Mei mit ,Schmetterlingskind“ Martina
Trinca Rampelin
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ben moéchten und fur jeden Schmetterling in der Welt beten
und an ihn denken, mitteilen.

Es sind immer ganz besondere Momente, die ich mit euch
teilen will... Alle, aber wirklich alle, denen ich von EB erzéhle,
lassen mich eine sehr tiefempfundene Solidaritat spuren. Sie
sagen mir, dass sie die EB-Kinder bereits in ihr Herz einge-
schlossen haben, dass sie fur sie beten werden, sie bestéar-
ken mich in meiner Téatigkeit als Testimonial, so wie mich auch
die Schmetterlinge motivieren, nicht aufzugeben.

Aufgrund meiner schulischen Tétigkeit habe ich gleichzeitig
meine Schule ebenfalls einbezogen und habe ein Projekt ini-
tiiert, in dem die Schuler EB kennengelernt haben. Das Pro-
jekt bestand auch darin, einen Gegenstand zu basteln und ihn
dann im Rahmen des Rennen Ende Mai in Lecco zu verkau-
fen, um Spenden zu sammeln.

Auch an dem Tag war der Einsatz aller Beteiligten, Schiler, El-
tern, Lehrer sehr stark spurbar, vor allem im lauten ,,'Schmet-
terlingskinder’ ihr seid nicht allein“ auf den StraBen.

Im April hat eine von den lokalen Behdrden unterstitzte Spen-
densammlung im Rahmen eines Mountain-Bike-Rennens, an
dem circa 150 teilgenommen haben, stattgefunden. Auch zu
diesem Anlass waren die Schmetterlinge im Mittelpunkt der
Veranstaltung, und der Veranstalter hat der Ertrag aus den
Anmeldegebuhren DEBRA Sudtirol — Alto Adige gespendet.
Ich kann mich ebenfalls erinnern, dass auf der Internetplatt-
form ,Rete del dono” [Spendennetz] ein Projekt unter dem

Titel ,Anna Mei und die ,Schmetterlingskinder“ unterstutzt
vom Verein ,ASD pedala col cuore cycling” [ASD Radfahren
mit Herz Cycling] das ganze Jahr Uber online geblieben ist.
Auch dieses Projekt hat schlieBlich zu einem Spendenbeitrag
zu Gunsten von DEBRA Sudtirol — Alto Adige seitens des ge-
nannten Vereins gefiihrt.

Wie immer, will ich mit der Botschaft Mutter Theresas abschlie-
Ben: Jeder von uns ist ein kleiner Tropfen, aber mit den ande-
ren zusammen bilden wir einen Ozean.

Obwohl ich mich auch als kleinen Tropfen sehe, hoffe ich,
euch die Geflhle, die Energie, die Kraft, die ich splre, euch
mit der gleichen Intensitat, wie ich sie erleben darf, vermit-
teln zu kénnen.

Ich wiinsche mir, dass meine Beine sowie meine Tapferkeit
der EB einen wenn auch kleinen Freudenfunken, einen Fun-
ken Liebe und Hoffnung bringen.'g? Anna Mei, Testimonial fur
den Sport fur die ,Schmetterlingskinder”

W.E.S.T. — Winter Extreme
South Tyrol 2016

Vom 15.01-17.01.2016 ging im Tauferer Ahrental das wohl
extremste BBQ-Event des Jahres Uber die Buhne: W.E.S.T. -
Winter Extreme South Tyrol. Und dieses Jahr hat das Wetter
dem Namen alle Ehre gemacht. Es war kalt, es war finster, es
war extrem. Die 30 Teams haben gekampft und gewonnen
hat Southern Dutch BBQ aus Holland. Fir die knapp 2000
Besucher war es ein tolles Fest voller Gaumenfreuden und
Highlights rund ums BBQ. Ein sehr erfreulicher Abschluss des
BBQ-Contests war die Spendenubergabe an DEBRA Sudtirol.

Team Grillmeisterschaft Rein in Taufers mit Myrko Leitner, Haymo Gut-
wenger, Michele Capano mit dem ,Schmetterlingskind“ Anna Faccin, die
Direktorin des Tourisumusvereins Katharina Willeit und der Feuerwehr-
kommandant Ermnst Seeber

Wir konnten — dank der tatkraftigen Unterstitzung der Teams
und der Freiwilligen Feuerwehr von Rein — 2000 Euro an
DEBRA (ibergeben. &>

Die ,,Schmetterlingskinder® beim EKIS-Beautiful Day

Ekis ist ein Unternehmen, das sich mit der Bildung aller Per-
sonen, die sich auf personlicher oder beruflicher Ebene entwi-
ckeln wollen, befasst. Seit nunmehr 12 Jahren organisiert und
koordiniert Milo Bazzocchi gemeinsam mit seinem Team das
Beautiful Day mit dem Zweck, Spenden zu Gunsten wohlta-
tiger Organisationen zu sammeln. Der 7. Februar stand unter
dem Motto ,viaggiare leggeri [mit leichtem Gepack reisen].
Das Motto hatte fir diejenigen nicht treffender sein konnen,
die — wie die Eltern von unseren EB-Jugendlichen — tagtég-
lich ,den Rucksack ihres Lebens packen®, um ihre Kinder zu
unterstitzen, zu trésten und ihnen zu helfen sowie ihr Leiden
zu lindern versuchen. Im Laufe des Tages sind verschiedene
Géste auf die Buhne getreten, um die Botschaft von ,viaggia-
re leggeri“ zu unterstitzen und die tber 1400 im Theater An-
wesenden noch mehr zu sensibilisieren.

Zu diesem Anlass wurde DEBRA Sudtirol - Alto Adige einge-
laden, Uber die Epidermolysis bullosa als Krankheit zu spre-
chen. Anwesend waren der Ekis-Prasident Livio Sgarbi, der
die Prasidentin von DEBRA Stdtirol - Alto Adige Isolde Fac-
cin willkommen geheiBen hat, Riccardo Visioli, ein von EB be-
troffener Junge, und Franco Esposti, freiwilliger Helfer, der ge-
meinsam mit seiner Frau Nicoletta bereits seit Uber sechs Jah-
ren DEBRA Sudtirol - Alto Adige unterstitzt.

Bei uns waren auch Mutter von EB-Kindern, und das Betre-
ten der Bihne gemeinsam mit den Personen, die mich be-
gleitet haben, ist flir mich ein ganz besonderer Moment ge-
wesen, nicht zuletzt, weil ich die ,EB-Botschaft* vor so einem

zahlreichen Publikum vermitteln durfte und ich die groBe Auf-
merksamkeit der Anwesenden splren konnte.

Riccardo konnte mit seiner Schlichtheit und Bescheidenheit
sehr schnell die Herzen der Anwesenden erobern und da-
durch ein Begegnen in entspannter Atmosphéare ermaglichen.
Im Anschluss an die Prasentation Uber die Epidermolysis bull-
osa und an den angenehmen Austausch mit Livio hat Ekis den
Spendenschek in Wert von € 7.500,00 Ubergeben.
Gemeinsam mit Nicoletta, mit der Présidentin Isolde und al-
len Eltern von EB-Kindern mdchte ich mich ganz herzlich bei
Ekis und seinem Team fUr diesen wundervollen Tag und vor
allem fur die Moglichkeit bedanken, diese seltene Krankheit
einem immer breiteren Publikum bekannt zu machen, mein
Wunsch seit ich DEBRA kennengelernt habe. Fur diese Mdg-
lichkeit sind Nicoletta und ich Livio Sgarbi und Milo Bazzoc-
chi sowie dem Ekis-Team zutiefst dankbar. ‘%’ Franco Esposti

Reinerlos EKIS-Beautiful Day mit Franco Esposti, Nicoletta Ratazzi, Isolde
Mayr Faccin, Sandra Micich, Riccardo Visioli, Dott. Ezio Sindici, Anotnella
Naccarato, Alessandro Rizzato, Rosalba Loprevite, Fulivia Visioli
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Maturatheater
im Vinzentinum
Shakespeare for the Butterflies

Zum krénenden Abschluss des Maturajahres organisierten die
Maturanten des Vinzentinums Brixen ihre traditionelle Thea-
terauffihrung: sie spielten Uberarbeitete Shakespeare-Stlicke
und sammelten damit fir DEBRA und die ,Schmetterlingskin-
der* Spenden. ‘%’ Margith Watschinger, ,Schmetterlingskind“

\'l:' Hilfe fiir die Schmetterlingskinder
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Maturatheater unter der Regie von William Shakespeare

Until there is a cure there is DEBRA
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Altstadtvereinigung Meran

Nach 35-jahriger Tatigkeit wurde der Verein Altstadtvereini-
gung Meran aufgeldst. Das verbleibende Vermogen wurde fuir
wohltatige Zwecke verwendet. Auch DEBRA Sudtirol - Alto
Adige wurden 2.500 Euro gespendet. ‘%) Manuel Costantini
Vorstandsmitglied von Debra Sudtirol - Alto Adige

Auflosung der Meraner Altstadtvereinigung

Der Vercin Meraner Altstadtvercinigung hat sich im Mai 2015 nach 35-jdhriger Titigkeit aufgelast. GemdB seiner Statuten ver-
wendet er das verbleibende Vermdgen fiir wohltitige Zwecke. Die Aufteilung der Betrage wurde wie folgt festgelegt:

Biuerlicher Notstandfond 4.500,00 €

Schmettedingskinder 2.500,00 €
Sidtinoher Arzte fr die Welt L500.00-€
Familie ais Mesan 1.500,00 €
Pfarret St. Nikelaus 504,00 €
Caritas ,Syrien™ 2.000,00 €
Caritas ,Sidtirol® 20060, 03 €

Joachm Ellmenreich
for dig Meranar Astadt Verginigung

St winr: Gunool Wegledter Chaistian Daioss;
daghay Mada Tarmes Mamas Srasreod, e
Weakey Rewvbard Salehes sitend:

Paul Heltweger u-..".- Pizrecro ~ Sidunoder Arzie
fiir che Wil Jogciim Efmenrerch, n Moot -
Civriag, Arne Faocid- Dadea, Schm .':-r.l'll.',',-;‘:.rm'

Schiilerinnen der Berufsschule Bruneck mit Projektbegleiterin Christine
Amhof und das ,Schmetterlingskind“ Anna Faccin

1 1 5

Besondere Menschen
glucklich machen

,Besondere Menschen glticklich machen: unter diesem Motto
fUhrten vier Schulerinnen der Maturaklasse Handel und Dienst-
leistungen ein Projekt durch. Die Schilerinnen wollten sich so-
zial engagieren, indem sie im Altersheim in Niederdorf selbst
Teemischungen herstellten, und bei einem Verkauf am Tag der
offenen Tur erhielten sie dafur eine freiwillige Spende.

Diese wurde dann Anna Faccin Ubergeben fur die Organisati-
on der ,Schmetterlingskinder* DEBRA SUdtiroI.a?
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Vielen Dank, Anna!

Ein groBes Dankeschon fur deine Hilfe, fur die schone Zusam-
menarbeit und deine Bereitschaft, mit uns so offen Uber deine
Hautkrankheit und die damit verbundenen Herausforderungen
im téglichen Leben zu sprechen!

Am 4. April 2016 stellten wir Schilerinnen der 2. Klasse des
Bozner Maria-Hueber-Gymnasiums im Vinzenzhaus unsere
kleine Reihe vor; die Publikation hat schon seit vielen Jahren
Tradition . Das ganze Schuljahr arbeiteten wir engagiert und
aktiv am Buchlein ,Extrem®.

Wir behandelten eine breite Palette von Inhalten und kamen im
Rahmen des Unterrichts in Naturwissenschaften auch auf das
Thema Schmetterlingskinder, fir das wir uns ziemlich schnell
begeisterten. Wir recherchierten, stieBen auf die Website ,DE-
BRA®, traten mit Anna Faccin in Kontakt und trafen uns mit inr
zu einem sehr bewegenden Interview.

Nach der Begegnung ging es ans Schreiben des Textes flr un-
sere Publikation: denken, schreiben, erzahlen, feilen, redigie-
ren, korrigieren. Text fertig. Auch bei der Fotorecherche unter-
stltzte uns Anna. Uns war es wichtig, dass Anna bei der Pra-
sentation der viersprachigen Publikation in Bozen anwesend
war und wir freuen uns sehr, dass sie unsere Einladung an-
genommen hat und von Toblach nach Bozen gekommen ist.
Wir fUhrten mit ihr ein Gesprach und waren tief beeindruckt
von den klaren Antworten der mutigen und liebevollen Anna
und ihrer Ausstrahlung. Bei diesem berlihrenden Gespréach
flossen bei den Zuhdrenden so manche Trénen.

Wir konnten im April einen kleinen Betrag einsammeln, den wir
,DEBRA Sudtirol — Alto Adige* spendeten. %’

Alexandra Gostner und Sarah Maria Bonell,

Schulerinnen des Maria-Hueber-Gymnasiums

Gesprachsrunde mit Alexander Gostner, Sarah Bonell, Sabine Mair und
»Schmetterlingskind“ Anna Faccin
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Untertitel flir Buch maria hueber gymnasium bozen
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Pavia Fraschini-Theater Vorstel-
lung “Peintures D’Auteurs”

Am 04. und 05. Juni durften wir — dank MC 360, Tanzschu-
le von Caroline Haenel und Francesca Beltrami, und Manue-
la Barilati vom Sportzentrum Olimpia Club 2000 in Pavia —im
Fraschini-Theater in Pavia anléasslich der Vorstellung ,Pein-
tures D’Auteurs” vor Uber 1500 Personen Uber die Epider-
molysis bullosa sprechen.

Wir konnten somit — dank der Solidaritat von Personen wie

05.06.2016

orm 21:00 ern 1700 - crm 25:00
Taanre Fiasetial - Tan Sireda Musva, 184 - Pasdla

Caroline, Francesca und Manuela gemeinsam mit Franco, Ni- MMZH']:
coletta und allen Eltern von EB-Kindern — noch einmal die ,EB-
Botschaft” verbreiten.

Diesen Personen gebuhrt unser groBter Dank und unsere An-

=

erkennung. Q? Nicoletta Ratazzi und Franco Esposti

-:ig_g‘ré'l:

“RIDE =
4 o NO =

Bei der Cascina Carlotta in Spino d’Adda ist unser Freund Lele
im Juni, im Rahmen der ,4 Ride con Noi“, einer Indoor Cyc-
ling-Benefizveranstaltung, die Lele nun seit vier Jahren orga-
nisiert, unser Gastgeber gewesen. Zu diesem Anlass haben
ganze hundert Spinning-Begeisterte zwei Stunden lang fir un-
sere EB-Kinder in die Pedale getreten.

Mit dabei bei der Veranstaltung war auch unsere Anna Mei,
die durch ihre Prasenz wieder einmal dem Event mehr Be-
deutung verliehen hat. Lele und sein gesamtes Team haben
auch dieses Mal alles dafur getan, um jene, die Epidermoly-
sis bullosa noch nicht kennen, fur diese Krankheit zu sensibi-
lisieren. Herzlichen Dank Lele und seinem gesamten Team.c?
Nicoletta Ratazzi, Tante der ,Schmetterlingskinder*”

Nicoletta Ratazzi und Franco Esposti
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Isolde Mayr & BM Dr. Guido Bocher
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Herzlichen Dank-all jenen, die uns geholfen haben zu wachsen

Vertreter vom Leo Club Dolomiti mit einigen sportlichen Teilnehmern

MAMAZONE und DEBRA haben jahrelang die Moglichkeit wahr-
genommen, die ihnen die Initiatoren des Cortina Dobbiaco Run,
Gianni Poli mit seinem Team, gewahrt haben, parallel zum Ren-
nen die ,passeggiata solidale” [Solidaritatsspaziergang] zu halten.
Es war eine schéne Veranstaltung, die die Teilnahme und Solida-
ritétsbekundungen vieler Freunde und UnterstUtzer nicht nur aus
Toblach, sondern auch aus ganz Italien und dem Ausland, ge-
sehen hat. Es war eine erfolgreiche Art, der Sportveranstaltung
eine Solidaritatsnote zu verleihen. Eine Veranstaltung, die zu den
wichtigsten Veranstaltungen auf nationaler Ebene z&hlt und die
auBerdem einen Wettkampf mit der unvergleichlichen Schon-
heit der umliegenden Natur vereint: mitten in den Dolomiten, am
FuBe der Drei Zinnen... Vor dem Hintergrund der Bedeutung von

Isolde Mayr Prds. DEBRA &
Erika Laner Prds. Mamazone
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Cortina Dobbiaco Run méchten wir uns als kleiner gemeinntit-
ziger Verein, der nie die nétigen menschlichen und finanziellen
Ressourcen fUr diese Art von Veranstaltung aufgebracht hatte,
bei allen bedanken, die uns bei der Organisation, Planung und
Umsetzung der Veranstaltung unterstitzt haben. Das war ein
Anlass, der uns sichtbar gemacht und die Mdglichkeit gegeben
hat, den ,Schmetterlingskindern” zu helfen. Wir danken in ers-
ter Linie Gianni Poli, Dalila und ihrem gesamten Team, Freddi mit
seinem Athletic Club 2000, Werner Oberhofer fir seine Punkt-
lichkeit und GroBzugigkeit, Luigi Spagnalli als tollen Moderator,
Christian Tommasini, den Sponsoren Melian, Loacker, Perpmer,
Piol, Restaurant Seeschupfe sowie allen freiwiligen Helfern und
Teilnehmern. ‘%’ Anna Faccin ,Schmetterlingskind“
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Freunde der ,Schmetterlingskinder” Anna & llyas

PRIVAT

Eleonora Righetti Tanzvorstellung

Am 12. Juni 2016 hat unsere liebe Freundin Eleonora Righetti
ihre Tanzvorstellung zum Jahresabschluss in Sanremo unseren
»~Schmetterlingskindern” gewidmet. . .\Von den Jungsten bis zu den
Alteren haben alle tolle Tanze... und unglaubliche Choreografien
aufgeflhrt. Ein groBer Einsatz, der wie immer die Liebe flr das Tan-
zen und flr unsere ,Schmetterlingskinder” verbindet. Vielen herz-
lichen Dank Eleonora, ein Mensch mit einem goldenen Herz.

Rosalba Loprevite, Mutter des ,,Schmetterlingskinds” Alessandro

INFO / ANMELDUNG:
339 227 399
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Luislkeller Kleinfeldturnier

Am 2. Juli 2016 fand am FuBballplatz St. Ulich Groden das
Kleinfeldturnier fur die 5. FC Luislkeller Trophae statt. Dem
Aufruf von Miss Sudtirol 2015 Valentina Campanella zahl-
reich teilzunehmen sind viele nachgekommen, und es war
ein gelungenes Turnier. Der Reinerlds aus dieser Veranstal-
tung kam dem Verein DEBRA Sudtirol - Alto Adige zugu-
te. An alle, die zur Veranstaltung beigetragen haben: vielen
Dank fur die Unterstitzung.

Manuela Costantini, Vorstandsmitglied

von DEBRA Stidtirol - Alto Adige
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VIP-Run: 3 Promis laufen fir 3
Hilfsprojekte in Stidtirol

Auch 2016 fand beim Seiser Aim Halbmarathon ein VIP-Staffel-
Lauf fir den guten Zweck mit Ski-Ass Peter Fill, Naturbahnrod-
ler Patrick Pigneter und Ski-Nachwuchstalent Verena Gasslitter
statt: Jeder der drei Athleten lief sieben Kilometer und sammel-
te so Uber verschiedene Sponsoren knappe 5.000 Euro, die an
die Organisationen Stdtirol Hilft, ADMO Stidtirol und Debra Stid-
tirol-Alto Adige gingen.

Patrick Pigneter fur Stdtirol hilft — Hilfe fir Menschen, die sich in
einer akuten Notlage befinden.

Peter Fill fur ADMO Stdtirol - Bekdmpfung der Leukamie und
anderer Bluttumore anhand der Spende und der Transplantati-

on von Knochenmark.

Verena Gasslitter fiir DEBRA Siidtirol - Alto Adige - Hilfe
fiir die Schmetterlingskinder. Q?
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Ein Rucksack macht Geschichte

Im Sommer 2016 wurde meiner Schwester der Rucksack vom
Rollstuhl gestohlen. Was soll man dazu sagen... Man sollte nie
den Humor verlieren, das lehrt mich meine Schwester Anna. Ei-
nige unsere Gesellschaft haben wirklich keine Hemmungen auch
Menschen mit Beeintrachtigung einen Schaden anzutun. Es ist
nur ein Rucksack, aber es ist die Tatsache, dass er auf dem Roll-
stuhl angebracht war und jemand hat ihn von der Lehne herun-
ter genommen, das macht mich nachdenklich. Zum Gliick neh-
men wir es alle mit Humor und immerhin hat der Diebstahl dann
auch noch zu was Gutem geflhrt.

Denn meine Schwester Anna postete auf Facebook folgendes:
Hallo lieber Mensch, der meinen Rucksack vom Rollstuhl runter-
gebunden und GESTOHLEN hat. Du hast dir wirklich Mdhe ge-
geben! Danke, dass du reingeschaut hast und mir das einzige
und fur mich notwendige Ladegerét des E-Rollstuhls in einem
zweiten unbeobachteten Moment zuriickgebracht hast. Ohne
Ladegerét, bin ich aufgeschmissen! Deshalb musste der ja im
Rucksack immer mit. Mein Rucksack und ich haben schon viel
gesehen: London, Malaga, Granada, Barcelona, Madrid, Por-
to, Minchen, Stuttgart, Wien, die Schweiz, Rom, Florenz, Mai-
land, Bologna, Trient, Vienezia, Verona, Rimini...! Wir haben so-
gar zusammen in Innsbruck studiert! Wow! Immer angebunden
an meinem Rollstuhl...

Ich hoffe, dein neuer Besitzer zeigt dir noch mehr von der Welt!
Karma will always find its way... Namasté

Albin Gross von den Kastelruther Spatzen setzte sich nach die-
sem Bericht mit Anna in Kontakt, um aus dem Geschehenen eine
Geschichte fur Weihnachten schreiben zu kénnen. Naturlich hat
Anna gleich zugesagt. Die Geschichte des gestohlenen Ruck-
sackes und der positiven Reaktion meiner Schwester berthrte
nicht nur die Mitglieder der Kastelruther Spatzen, sondern auch
den Moderator des Abends Eberhard Daum und das groBe Pu-
blikum. Wir konnten so Uber die ,Schmetterlingskinder” berich-
ten und es war ein sehr berthrender Moment flr alle.

Ein herzliches Dankeschon auch den Kastelruther
Spatzen fiir die groBziigige Spende Q’

Alice Faccin, Schwester eines ,Schmetterlingskindes”
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Ohne Skrupel

Das Schmetterlingskind Anna Faccin musste diese
Woche feststellen, dass Diebe nicht einmal vor
Menschen mit Beeintrdchtigung zurtickschrecken.
Doch die lebensfrohe Toblacherin
nimmt es mit Humor.

Anna Facein: Auf einen Rolstuhl angewiesen

(hsc) Anna Facein st ein sogenann-
tes Schmetterlingskind. Aufgrund
der damit verbundenen Schmer-
zen ist sie auf einen Rollstuhl ange-
wiesen. Aber trotz der seltenen
Krankheit hat die junge Toblache-

Beeintrichtigung nicht zuriick-
schrecken: Ein Unbekannter hat
am Mittwoch ihren Rucksack vom
Rollstuhl ~ runtergebunden und
mitgenommen. Passiert ist der
Dicbstahl vor ihrem Arbeitsplatz
in Meran.

Doch Facein hat ihren Humor nicht
verloren —und am Donnerstag die-
sen netten Beitrag auf Facebook
verdffentlicht:

 Hallo licber Mensch, der meinen
Rucksack vom Rollstuhl runterge-
bunden und GESTOHLEN hat.
Du hast dir wirklich Miihe gege-
ben! Danke, dass du reingeschaut
hast und mir das einzige und fiir
‘mich notwendigen Ladegerit des
B-Rollstuhls in einem zweiten un-
Moment  zuriickge-

wHallo lieber Mensch, der
meinen Rucksack vom
Rolistuhl und

bracht hast. Ohne Ladegerit, bin
ich  aufgeschmissen!  Deshalb
musste der ja im Rucksack immer

gestohlen hat.«
Aus dem Facebook-Beitrag

rin kein bisschen Lebensfreude
verloren. Als Vorstandsmitglied
des Vereins DEBRA Siidtirol setzt
sich die frisch gebackene Master-
Absolventin tatkriftig fin die An-
liegen der Schmetterlingskinder in
Sidtirol ein.

Nun musste Anna Faccin erfahren,
dass Diebe auch vor Menschen mit

mit. Mein R kund ich haben
schon viel gesehen: London, Mala-
ga, Granada, Barcelona, Madrid,
Porto, Miinchen, Stuttgart, Wien,
die Schweiz, Rom, Florenz, Mai-
land, Bologna, Trento, Venezia, Ve-
rona, Rimini..! Wir haben sogar
zusammen in Innsbruck studiert!
Wouw! Immer angebunden an mei-
nem Rollstul...

Ich hoffe, dein neuer Besitzer zeigt
dir noch mehr von der Welt!
Karma will always find its way.
Namasté.*
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Frau Schmetterling

Sie leidet an einer sehr seltenen Krankheit, Epidermolysis Bullosa, die ihre Haut so
verletzlich macht wie die Fligel eines Schmetterlings. Anna Faccin.

Kopf der Woche

von Arnold Tribus

Vcr einigen Tagen habe ich in der Tageszeitung
eine Nachricht iiber Anna Faccin gelesen,
schwarze Chronik, denn, man stelle sich das vor:
Siidtirols bekanntestes Schmetterlingskind, aus
dem eine fesche und selbstbewusste Frau gewor-
den ist, wurde Opfer eines wirklich dreisten Dieb-
stahles. Aufgrund ihrer Krankheit ist Frau Facein
auf einen Rollstuhl angewiesen, ein tolles, mecha-
nisches Geriit, das ihr sehr viel Autonomie und
Selbstindigkeit gewdhrt. Der skrupellose Halun-
ke hat den Rucksack, der hinten am Rollstuhl
hingt, heruntergebunden und mitgenommen. Der
! en un nommer

Aufladen der Batterie des Rollstuhles braucht. Er
hat ihr das Geréit dann zuriickgebracht, vielleicht
war er sich doch seiner Schandtat bewusst, auch
Diebe haben ab und zu ein Gewissen. Aber wie tief
muss man gesunken sein, um den Rucksack einer
Rollstuhlfahrerin zu entwenden.

Ich habe Anna Faccin vor vielen Jahren kennen-
gelernt, als sie noch ein Méidchen war und mit ih-
rer Mutter Tsolde Mayr Faccin, der tiichtigen
Priisidentin der Siidtiroler Vereinigung der
Schmetterlingskinder, DEBRA, die Veranstal-
tungen von Arabella von Gelmini Kreutzhof, der

L vor R

lingskinder, besuchte. Arabella von Gelmini ist
eine schone Frau mit einem groflen Herzen, sie
widmet sich mit aller Hingabe diesen Schmetter-
lingskindern. Kindern, die an einer unheilbaren
Hautkrankheit leiden, Epidermolysis bullosa ge-
nannt. Schmetterlingskinder haben eine Haut,
die so verletzbar ist wie der Fliigel eines Schmet-
terlings, und das verursacht bei der geringsten
Belastung schmerzhafte Blasen und Wunden am
ganzen Kérper. Das bedeutet, dass sie sich tiglich
neu bandagieren miissen, damit sie iiberhaupt
h Konnen. Ich

hen, dass ich von der Existenz dieser Krankheit
gar nichts wusste, bevor ich der Adelsfrau von
Gelmini Kreutzhof tiber den Weg gelaufen bin. Ir-
gendwie hat mich das Los dieser Menschen er-
schilttert, ich habe aber geschen, mit wie viel
Kraft und Optimismus diese Menschen ihr
Schicksal meistern: die eine hat an der Uni Tnns-
bruck ihr Studium abgeschlossen, die andere ist
Lehrerin. Der Begriff Schmetterlingskind ist ei-
nerseits so zart und auch schon, schin wie ein
Schmetterling, sagt man ja, er wird der Schwere
der Krankheit natiirlich Keineswegs gerecht.

Epidermolysis bullosa ist eine erblich bedingte,
blasenartige Ablisung der Oberhaut. Wenn ein

rol) ausgewachsen, wo man sie kennt, wo man ihr-
half, wenn sie Hilfe brauchte, und wo sie auch ak-

Betroffener beispielsweise stiirzt oder von ei-
nem Ball getroffen wird, platz die Haut. Bei
schwereren Formen von EB geniigt aber auch
ein fester Hindedruck, um Blasen zu bekom-
‘men. EB beginnt mit der Geburt und begleitet
die Betroffenen ihr ganzes Leben lang.

Und so habe ich den Werdegang dieses mutigen
Midehens Anna iiber die Jahre verfolgt und war
immer erstaunt, mit wie viel Optimismus, mit wie
viel Energie, mit wie viel Selbstbewusstsein und
Lebensfreude sie durch ihr Leben ging. Mit ihrem
starken Willen, viel Kraft, Energie und Mut hat
sie gezeigt, wie man auch auf einem leidvollen und
steinigen Weg gut weiterkommt. Die Schmerzen
gehoren zum Leben der Schmetterlingskinder,
Schmerzen gehiren zum Alltag, den es eben zu
‘meistern gilt, mit oder ohne Medikament. Sie hat
deshalb ihren Lebensmut nicht verloren, im Ge-
gentell, nur nicht unterkriegen lassen, war ihr
Motto. Immer unter der liebevollen Obhut ihrer
Frau Mutter und spiiter einer Assistentin, die sie
auf der Universitit begleitete, widmet sich die
junge Frau tiglich oft stundenlang den langen
Prozeduren des Bandagierens, der Korper will ge-
schiltzt sein, vor allem im Winter ist die Haut be-
sonders empfindlich und diinn. Sie riistet sich fiir
den Alltag, der so normal wie moglich sein soll. Sie
will ein normales Leben fithren, Anna. Sie will
selbstiindig sein, was ihr auch ein grofies Stiick ge-
lungenist. Sieistin einer Dorfigemet inTo-
blach, (der Birgermeister von Toblach, Guido
Boccher ist auch Vize-Priisident von Debra Siidti-

zeptiert wurde, was nicht immer der Fall war. Wer
'von einer Krankheit gezeichnet ist, die die meisten
nicht kennen, der wird oft Opfer von Diskriminie-
rung und Ausgrenzung.

Anna Facein ist aber immer mutig ihren Weg ge-
gangen. Neugierig und optimistisch, wie junge
Leute eben sind. Sie hat sich Tattoos stechen las-
sen, geht aus, hat ihre Periicke abgelegt und trigt
nun ein piffiges Kopftuch, das sie hitbsch macht.
Und: Anna ist verliebt, sie hat einen Freund, der
seine Anna iiber alles liebt, mit ihren Blasen und
ihren krankheitsbedingten Einschriinkungen.
Liebe kennt keine Krankheit, Liebe kennt nur
Licbe, Liebe setzt sich iiber alle Grenzen hinweg.
Sie hat auch den Fiihrerschein gemacht, der ihr
eine grofe Freiheit und eine groBe Selbstindig-
keit gebracht hat. Mit ihrem Rollstuhl hat sie halh
Europa bereist. Ein groer Hohepunkt im Leben
e Tt e e d

schaften an der Universitit Innsbruck. Ich stelle
mir den Glanz der Augen und freudig bewegte ro-
sige Miene vor: Sie arbeitet nun.

Die groBe Hoffung bleibt freilich, dass es frii-
her oder spiiter eine Heilung dieser schreckli
chen Krankheit gibt. Das Land Sidtirol hat
mer ein Forschungsprojekt der Universitiits-

Kklink Salzburg mit dem Krankenhaus Bozen un-
terstiitzt, damit durch eine Stammzellenthera-
pie die Krankheit besiegt oder zumindest gelin-
dert werden kann. Die coole Anna will das noch
erleben. Wir sind zuversichtlich.

Ein herzliches Dankeschon fiir den Bericht an
Herrn Arnold Tribus, Herausgeber der Siid. Tageszeitung

und langjahriger Freund der ,,Schmetterlingskinder*
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Cinzia Mazzurco, Inhaberin des Restaurants Lo Tata in La
Thuile, ist ein aufrichtiger und einfihlsamer Mensch. Sie
hat beschlossen, in der Wintersaison ein Gericht unseren
EB-Kindern zu widmen. Noch einmal ermoéglicht uns die
GroBzugigkeit Cinzias und ihres Teams, bekannt zu machen,
was es bedeutet, mit EB zu leben.

Wir bedanken uns herzlich beim gesamten Team des
Restaurants Lo Tata.

Ort Petite Golette, 102, 11016 La Thuile AO

Telefon: 0165 884132
Tante der ,Schmetterlingskinder*

Nicoletta Ratazzi,

Restaurant Team mit Chef Umberto Vezzoli
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Mezzo Galletio* al forno con patate 15 €
Janeuennild nemywox ¢ xapmodenem

ra
Per ogni piatto di Galletto ordinalo,
verranno donate 2 €

Via Corridoni 10 Mailand

Umberto Vezzoli - Geboren am 30. November 1961, schloss
1977 die Ausbildung beim IPAS Brescia [Fachschule fir Hotel-
lerie und Gastronomie] ab. Gleich anschlieBend begann er als
Commis de Cuisine in Brescia, Verona und Taranto und mit 21
Jahren zog er nach Berlin. Einige Jahre spéter ging er nach Ja-
pan, wo er flr Tyk Corporation aus Tokyo drei italienische Res-
taurants in ganz Japan verteilt erdffnete und leitete. Er kam nach
Italien als Executive Chef im Hotel Palace in Mailand zurlick, wo
er auch die ersten wichtigen gastronomischen Auszeichnungen
aus dem In- und Ausland bekam, nicht nur fir die hervorragen-
de Kiche, sondern auch fur die besonderen Eisskulpturen, de-
nen er sich widmete. Heute ist er einer der wichtigsten Kéche in
ganz ltalien, ist Mitglied des Grand Cordon d’Or de France, der
Européischen Gemeinschaft der Kéche und der Chaine des Ro-
tisseur. Er unterrichtet am Istituto Arti Culinarie Etoile [Institut der
kulinarischen Kunst Etoile] in Venedig und ist als Autor flr zahl-
reiche Zeitschriften und Flhrer in dem Bereich tatig. Seine K-
che ist dynamisch und kreativ, das Gericht muss in erster Linie
seinen Schopfer beeindrucken.

,Beim Kochen denkt man an jemanden, ansonsten macht man
nur etwas zu essen”. Vor dem Hintergrund dieses wunderbaren
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Zitats des Chefs Umberto Vezzoli konnten wir bei der Vorstel-
lung des neuen MenUs des T*Bistrot nicht fehlen.

Es war ein wunderbarer Abend mitten in der Mailander Fashion
Week, Kiche mit Stil wurde hochgehalten. Dank seinem Cha-
risma und seiner Freundlichkeit durften wir direkt mit dem Chef
Umberto Vezzoli in die Kiiche und mit ihm die Gerichte, die auf
dem Herbstmenu zu finden sein werden, zubereiten.

Wir haben seine Freundlichkeit nicht zufallig erwahnt, wir mdch-
ten auf eine besondere wonhltatige Initiative, die er mit DEBRA
Sudtirol — Alto Adige gestartet hat, hinweisen. DEBRA Sddtirol —
Alto Adige ist ein Verein, der ,Schmetterlingskinder unterstitzt
und ein Teil des Ertrags aus dem Verkauf bestimmter, auf der
Karte mit einem Schmetterling gekennzeichneter Gerichte wird
an sie gehen, um die Forschung zu unterstitzen.

Hier einige Gerichte, die wir mit dem Chef gemeinsam zuberei-
tet haben:

e 2000 Ein leckerer Club Krabbensandwich mit Avocado und knusp-
rigem Bacon und Triiffelei auf gerdstetem selbstgebackenem Brot

e Eigenuss mit Kartoffeln und Schwarzwurzel mit weiBem Triffel
e 2010" Gerostete salzige Kakaoravioli mit Creme aus Kicher-
erbsen und Pecorino

e Risotto alla milanese mit Thunfischtartar ,,il Mio Milano Tokyo”
Ab dem 19. Juni spendet das T.Bistrot den Erlés aus den zwei
folgenden a la carte Gerichten dem Verein Debra:

e Milano Tokyo

e Doppelte Thunfischtartar mit Schwarzwurzelavocado

Franco Esposti, Onkel der ,Schmetterlingskinder*

Nicoletta Ratazzi, Carlo Pecoz, Franco Esposti, Dott. Ezio Sindici,
Stefania Sindici

Stand von DEBRA Siidtirol - Alto Adige
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Unsere liebe Freundin und freiwillige Helferin Carla Peccoz hat
unseren Stand im Rahmen der Foire d’Eté in Aosta organisiert.
Gemeinsam mit Frau Franca Borre, Zustandige flr die Lo-
gistik der Stadtpolizei in Aosta, hat sie sich um die Planung
der gesamten Logistik beim Platz Emile Chanoux gekiimmert.
Im Rahmen der Veranstaltung konnten wir — mit der Unter-
stlitzung von Herrn Dr. Ezio Sindici, seiner Frau Stefania, Ni-
coletta, Franco und anderer Freunde —

die Epidermolysis bullosa bekannt machen.

Herzlichen Dank fUr die Unterstitzung an Frau Carla Borre,
Ezio, Stefania, Franco und Nicoletta.
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Die Krankenpflege-Studenten der Claudiana organisierten im
Winter 2016 ein Fest, bei dem fir die ,Schmetterlingskin-
der Spenden gesammelt wurden. Jana Unterhofer berichtete:
+Wir wollten einer stdtiroler Organisation helfen, die sich mit
Themen beschéaftigt, welche mit unserer Realitat als zukUnfti-
ge Krankenpfleger und natUrlich auch jetzt als Studenten zu-
sammenpassen. Da ich auBerdem auch selbst als Freiwillige
und Jugendbetreuerin beim WeiBen Kreuz Sektion Ritten ta-

Jedes Jahr im September dreht sich in Vascon di Carbonera an
einem Wochenende alles um eine ganz besondere Veranstaltung.
Auf der HauptstraBe dieses kleinen Ortes in der Provinz Treviso
sieht man zwischen den Marktstanden mit Handwerksproduk-
ten Zauberer, Akrobaten und Musiker, die hunderten Besuchern
das Wochenende versiuBen. Auch dieses Jahr habe ich im Rah-
men dieser Veranstaltung die Méglichkeit gehabt, am 17. und
18. September meine Holzprodukte auszustellen: Miniaturen, Lo-
gikspiele sowie auch andere Spiele fir GroB und Klein. Der Er-
|6s aus dem Verkauf bestimmter Objekte und aus den gesam-
melten Spenden geht an Schmetterlingskinder.

Ich méchte mich bei Arianna (einer Freundin, die mir bei den
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tig bin und mir damals der Vortrag von DEBRA Sudtirol-Alto
Adige so gut gefallen hat und ich das Thema sehr aktuell und
interessant finde, habe ich es den anderen Studenten vorge-
schlagen und wir haben uns schlussendlich zusammen fur
eure tolle Organisation entschieden.”

Wir sagen DANKE!
Anna Faccin, Vorstandsmitglied und ,Schmetterlingskind*

Ausstellungen immer hilft), meinen Eltern, Elena, Maya und Elia
fur die wertvolle Hilfe fur die Dauer der Ausstellung beim Markt
bedanken. Claudio Zanin, von EB betroffen und Vater eines
~Schmetterlingskinds*

Arianna und Claudio

Herzliche Gratulation zum Geburtstag, unseres Altlandes-
hauptmann Dr. Luis Durnwalder. Er steht unseren kleinen Ver-
ein seit unserer Grindung 2004 immer zur Seite gestanden.
Auch jetzt im ,Ruhestand” hat er nie damit aufgehort. Bei der
Feier zu seinem 75.Geburtstag wollte er keine Geschenke,
sondern hat um freiwillige Spenden fUr den Vinzenz Verein und
fir DEBRA aufgerufen. Fir diese ehrenhafte Geste ein herzli-
ches Dankeschon im Namen aller ,Schmetterlingskinder*.
Isolde Mayr Faccin, Prasidentin und Mutter eines ,Schmet-
terlingskindes*”

Maestro Nazzareno Carusi, ,Schmetterlingskind“ Alessanrdo,
Elena Buratto, ,Schmetterlingskinder” Maya und Marina, Elena Bocchi

Vor der wunderbaren Kulisse des Theaters Bibiena in Mantova hat
am Abend des 12. Oktobers 2016 Eleonora Buratto, Testimonial
in der Musik fur DEBRA Sudtirol - Alto Adige, fUr die ,Schmetter-
lingskinder" gesungen.

Am Klavier wurde sie vom Meister Nazzareno Carusi begleitet. Bei-
de Kunstler haben auf ihr Honorar verzichtet und der Erlds des
Abends wurde an DEBRA Stdtirol - Alto Adige gespendet.
Eleonora hat im ersten Teil Arien von Mozart, Rossini, Bellini, Ver-
di und Puccini und im zweiten Teil zwei Reihen der Romanzen von
Francesco Paolo Tosti mit Texten von d‘Annunzio (,Malinconia“
und ,,Quattro canzoni d‘Amaranta®) und die Romanze “Parlami,
amor mio” von Franco Alfano, Verse von Tagore, gesungen. Dank

2 x 4000 Euro
libermeichee Alfandeshaup n Luls Hngakinder ) und Greti Densets, suelver-
Durm:hi::r iuJ.1]:|-f Bosschafuerin der wetends Vomizende des Vineenrwerrine

ok : ol
Schmetiertingsidnder Arabella von Gelmé- 5o mﬂt we voi den Fresmaden 2 Dharnaw:
i, Isokde Faccin (Présidentin der Schanet.  ders 75, Golnanstay pespendet wonden.

der wunderbaren Stimme Eleonoras und den berthrenden Ténen
vom Meister Nazzareno war es ein ganz besonderer Abend. Am
Ende des Konzerts, vor der letzten Zugabe sind Alessandro, Marti-
na und Maya auf die Blihne gestiegen und haben den zwei Kinst-
lern Blumen Uberreicht. Eine Uberraschung, die Eleonora tief be-
rUhrt hat und sprachlos lie. Der Meister Nazzareno hat dann fir sie
gesprochen und darlber erzahlt, wie sie die ,Schmetterlingskinder”
kennengelernt hat und wie sie sie ins Herz geschlossen hat.
Elena Bocchi, Mutter eines ,,Schmetterlingskindes*
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»Schmetterlingskinder* Martina und Maya

Im Oktober 2016 wurden meine Schwester und ich zu einer Art Aus-
flug eingeladen, ein Treffen atemberaubender Ferraris und ihrer Pilo-
ten, die so freundlich waren, dass sie uns auf eine Fahrt durch die
Stadt in Oldtimer Rennwagen mitgenommen haben. Um ehrlich zu
sein kann ich kaum in Worte fassen, wie ich mich in dem Moment
gefuhit habe, als mir bewusst wurde, dass alle, die zum Ferraritreffen
gekommen waren, deswegen da waren, um meine kleine Schwes-
ter zu ermutigen, ihr Leben zu leben. Ein Leben, das aus sehr vielen
Schwierigkeiten und Hindernissenbesteht, die mdglichst tapfer und
mit Erfolg zu Uberwinden sind. Es sind solche Momente, die einem
Wichtiges flrs Leben lehren, Lehren, die jedoch unmdglich in Worte
zu fassen sind. Um sie wirklich zu verstehen, muss man sie auf der
eigenen Haut erleben, sonst kann man sie nicht nachvollziehen.

Elia Bottura, Bruder von Maya ,Schmetterlingskind“

>>Wenn Beriihrung weh tut...

Epidermolysis bullosa

petra eder | sb 3b bozen

Es war ein sehr schénes Zusammentreffen mit den Schu-
lern der Landesfachschule Hanna Arendt im Oktober 2016.
Im Rahmen eines Projektes entschieden sich zwei Schulerin-
nen, Uber EB zu berichten. Da das Projekt dann so viele be-
geisterte, luden die Schilerinnen ,Schmetterlingskind“ Anna
und mich als Mutter zu einem Vortrag ein. Das Publikum war
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Christine Dissertori, Anna Faccin, Rebecca Kaufmann, Isolde Mayr

as Interesse der angehenden Pflegekrifte so-

wie der Lehrpersonen am Gastvortrag iiber die
Schmetterlingskinder schien gro. Denn in der Aula
Magna der LFS ,Hannah Arendt* herrschte am 25.
Oktober rege Bewegung, als die zahlreichen Gaste auf
die Referentinnen Anna und Isolde Faccin warteten.
Dann Stille, als Anna, Betroffene der Krankheit, im
Rollstuhl sitzend mit ihrer Mutter die Aula betrat.

Die beiden Studierenden Rebecca Kafmann und
Christine Dissertori der Klasse BFS 4 organisier-
ten den Vortrag zum Thema ,, Epidermolysis bullosa“.
Die Veranstaltung war weit mehr als nur informativ.
Anna und Tsolde Faccin, Mitglieder der Organisati-
on DEBRA Siidtirol, erliuterten das Krankheitsbild

EB, erklirten dabei die pflegerische Mainahmen und
den Alltag aus der Sicht der Betroffenen sowie ihrer
Mutter.

Anna Faccin erzihlte selbstbewusst und offen, wie sie
mit der Krankheit umgeht, wie es ihr in dem letzten
Jahren ergangen ist und was sic in Zukunft noch er-
reichen will.

Es war cin spannender und ehrlicher Vortrag iiber
Leid und Leben, Triume, Einschrinkungen und Mut
zur Selbstverwirklichung.

sehr interessiert und sorgte durch viele Fragen fur ein interak-
tives und lebendiges Gesprach. Anna erzahlte von ihrem Le-
ben mit EB, von den Herausforderungen, dem Alltag, der me-
dizinischen Pflege und der Hoffnung in der Forschung. Es ist
fUr uns immer wieder erstaunlich, wie gut und verstandnisvoll
junge Menschen mit seltenen Erkrankungen wie es EB ist, um-
gehen. Danke fUr die Zeit, die ihr uns gewidmet habt, denn
nun ist EB ein bisschen weniger unbekannt. Isolde Mayr
Faccin, Prasidentin und Mutter eines ,,Schmetterlingskindes*
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Organisator Moreno Stefanini, ,Schmetterlingskinder” Alessandro Rizzato und Martina Trinca Rampelin, die Kinstler und Rosalba Loprevite, Mutter eines , Schmetterlingkindes".

Die Show von Moreno und seinen Freunden in Turin war wie auch
in den vergangenen Jahren toll. Moreno und Marisa haben in Spa-
nien eine von Dystropher Epidermolysis bullosa betroffene Nichte
(Nina). Seit Jahren widmen sie ihre Aufritte den ,,Schmetterlings-

Bereits zum zweiten Mal besuchte uns das Schmetterlingskind
Anna Faccin. Es war der Wunsch der Jugendlichen, Anna noch
einmal in die Gruppenstunde der Weiss - Kreuz - Jugend einzu-
laden. Gut gelaunt und mit einem Lacheln im Gesicht berichtete
Anna von ihrem ,schwierigen® Leben mit ihrer Krankheit. Sténdige
Schmerzen, schwierige Kindheit und viele schmerzhafte Erfahrun-
gen hat sie in ihrem Leben bereits gemacht, denn sie ist anders!
Dennoch kann man Anna nur bewundern. Das Faszinierendste fur
die Jugendlichen war allerdings, wie locker sie inr Leben meistert:

Weisses-Kreuz-Jugend Ritten mit dem , Schmetterlingskind“ Anna Faccin

kindern“. Jedes Jahr machen sie das mit vollem Einsatz, mit Herz
und mit ihrer Stimme, damit alles unvergleichlich wird: herzlichen
Dank. Denn mit eurer Hilfe spricht man von uns ... und man hilft
uns zu helfen... Danke Moreno... Rosalba Loprevite, Mutter
des ,Schmetterlingskindes” Alessandro

Sie probiert standig Neues - auch Verbotenes - aus, lotet immer
wieder ihre Grenzen aus und scheitert auch nicht an Niederlagen.
Seit kurzem ist Anna nun mit ihrem Freund zusammengezogen.
Auch dieser Schritt bringt viele Herausforderungen mit sich. ,Ich
kénnte und méchte nicht so leben wie Anna. Aber wenn man das
Leben so wie Anna lebt, hat man alles richtig gemacht®. Das ist
das Reslimee der Jugendlichen von Annas Besuch.

Anna, vielen Dank, dass du dir auch heuer wieder die Zeit genom-
men hast, uns zu besuchen und uns so offen von deinem Leben
zu erzahlen. Maria Kerschbaumer, Leiterin WKJ
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Die Teldra Tanzlmusig spielt fiir die ,,Schmetterlingskinder

Im November 2016 fand in seiner 6. Auflage das von der Teldra
Tanzimusig organisierte traditionelle Sanger- und Musikantentreffen
im Ahrntal statt.

,Das jahrliche Sanger- und Musikantentreffen hat schon Tradition®,
sagt der Leiter der Tanzimusig Eduard Untergasser. ,,Grund daflr ist,
dass wir die bodenstandige Volkmusik vermehrt unter die Leute brin-
gen wollen. Die Veranstaltung hatte gleich zu Beginn einen groBen
Anklang, und wir wollen damit auch einen guten Zweck erflillen. Alle
auftretenden Gruppen verzichten auf inre Gage, Markus Weger vom

Hotel Steinpent stellt uns den Saal zur Verfligung und die freiwilligen

% =

Weihnachtsstand der AVS Jugendgrupe hrntal

Im Herbst 2016 hatte ich ein Gesprach mit Teresa Hofer, die
mir von der caritativen Veranstaltung des AVS-Jugendteams
erzahlte. Am 4. Dezember 2016 konnten wir dann mit der

Wir denken zu Weihnachten an die Schmetterlingskinder.

Im Rahmen der Aktion Weihnachten in Kaltern 6ffnete das Kiichen-
studio Tschimben an allen 4 Adventwochenenden am Nachmit-
tag seine Turen fur eine kleine Weihnachtsbackerei. Kinder konn-
ten hier in einer der Kiichen mit dem bereitgestellten Teig nach
Herzenslust Kekse, Lebkuchen, usw. backen. Nattrlich durften
die fertigen Kekse flUr eine Spende zugunsten des Vereins DEB-
RA- Hilfe fir Schmetterlingskinder in Stdtirol mit nach Hause ge-
nommen werden. Als seltene Erkrankung kennen noch nicht viele
das Schicksal dieser Kinder und Betroffenen, deshalb wollten wir
dies den Kindern, aber auch den Erwachsenen, an diesen Tagen
in Erinnerung bringen.

Insgesamt haben an den 4 Wochenenden 77 Kinder teilgenom-
men und waren mit Begeisterung dabei fleiBig Kekse zu formen,
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Die Organisatoren des Musikabends mit Isolde Mayr Faccin

Spenden werden immer zur Génze einem wohltatigen Verein zuge-
fuhrt.“ In diesem Jahr ging der Reinerlés von 1.450 Euro an den Verein
DEBRA, der ,,Schmetterlingskinder” in SUdtirol unterstitzt. Isolde
Mayr, Présidentin und Mutter eines ,,Schmetterlingskindes*

AVS Jugend Ahrntal den Gottesdienst feiern. Im Vorfeld wurde
fUr diese Aktion schon fleiBig gebastelt und vorbereitet, denn
nach der Messe wurden auf dem Kirchplatz die verschiede-
nen Lippenbalsame, Badekugeln, Stofftiere und vieles mehr
fUr eine freiwillige Spende an die Anwesenden verteilt. Auch
der Herr Pfarrer hat diese Veranstaltung mitgetragen und den
Spendenerlds aufgerundet.

Ein herzliches Dankeschén an die AVS-Jugendgruppe Ahrntal
fUr die Unterstttzung, die wir durch diese Veranstaltung erhal-
ten haben. Isolde Mayr, Prasidentin und Mutter
eines ,Schmetterlingskindes*”

Inhaber des Kiichenstudios Elisabeth und Herbert Tschimben mit
»Schmetterlingskind“ Anna Faccin

auszustechen, zu verzieren und zu backen. Dabei wurden € 360
gespendet , die in diesen Tagen von den Inhabern des Kiichenstu-
dios, Elisabeth und Herbert Tschimben, an Frau Anna Faccin von

DEBRA Sudtirol-Alto Adige Ubergeben wurden. Anna Faccin

PRIVAT

PRIVAT

Zwei Jahre sind schon vergangen seit die ,Familie” von Libera-
Mente Teatro die ,Schmetterlingskinder” adoptiert hat; eine Fa-
milie, die gréBer geworden ist und immer mehr Menschen und
Wirklichkeiten aus der Mantova-Region und darUber hinaus auf-
genommen hat; alle mit dem Wunsch, diese besonderen Kin-
der besser kennenzulernen und ihnen durch die Zusammenar-
beit mit DEBRA Sudtirol Liebe und Unterstltzung zu schenken.
LiberaMente Teatro ist eine Wohltétigkeitsinitiative, entstanden
2014 aus dem berihmten Fest ,Fiera di Gonzaga“ (Provinz
Mantova) oder auch ,Fiera Millenaria“ gemeinsam mit Arci La-
ghi Margonara und mit der Unterstitzung vieler Unternehmen,
Privatpersonen und lokaler Behdrden fur Wohit&tigkeitsprojek-
te. Urspriinglich sollte jedes Jahr eine neue Causa ausgesucht
werden. Im zweiten Jahr jedoch war nach der Begegnung mit
den ,Schmetterlingskindern* alles anders. Die Erfahrung von
Davide Gibertoni, Vertreter von DEBRA Sudtirol in der Man-
tova-Region, und die Geschichten der kleinen Giovanni und
Maya, haben die Herzen einer gesamten Gemeinde gewon-
nen, die im Zuge dessen 11.000 Euro zu Gunsten DEBRA als
UnterstUtzung an die Kleinen und ihre Familien gesammelt hat.
Das war ein tolles Ereignis voller Erfolgserlebnisse, vor allem,
dass LiberaMente Teatro beschlossen hat, die ,Schmetterlings-
kinder” nicht wieder loszulassen und sie auch bei der dritten
Ausgabe dabeihaben wollte. Zwischen November 2016 und
Ende Janner besuchten in sieben groB beworbenen Veranstal-
tungen Uber 1000 Personen das Theater, ein auBergewdhnli-
cher Erfolg.

Gesammelt wurden 15.000 Euro, von denen die Halfte an die
»~Schmetterlingskinder” und die andere Hélfte an andere be-
sonders unterstitzungsbedurftige Kinder, autistische, gegan-
gen sind.Mit den gesammelten Spenden ist LiberaMente Tea-
tro stolz darauf, durch die Zusammenarbeit mit DEBRA Stidti-
rol die Forschung von Prof. Michele De Luca, ordentlicher Pro-
fessor an der Universita di Modena e Reggio Emilia und Lei-
ter des Zentrums fUr Regenerative Medizin ,Stefano Ferrari” in
Modena, zu unterstltzen. Seine innovative Forschung, auch in
der Europaischen Union anerkannt, entwickelt Therapien zur
Behandlung der Epidermolysis bullosa.

Prof. De Luca an einem Abend Gast des LiberaMente Teatro.
Ein Abend, der als ein ganz Besonderer in Erinnerung bleiben
wird. Gemeinsam mit ihm sind namlich Isolde Mayr Faccin von
DEBRA Sudtirol und einige ,Schmetterlingskinder” auf die Buh-

ne gekommen, die sofort mit ihnrem wunderschdnen Lacheln die
Herzen des Publikums erobert haben.

In diesen zwei Jahren hat LiberaMente Teatro viele Spenden
gesammelt, um das Leben unserer kleinen Schmetterlinge zu
verbessern und ihnen Zukunftsperspektiven zu schenken. Das
wichtigste Ziel jedoch bleicht vielleicht das Verbreiten von Wis-
sen Uber diese Krankheit. Durch die Veranstaltungen, Erfah-
rungsberichte der Familien dieser Kinder und die Présenz in den
lokalen Medien sind nun die ,Schmetterlingskinder schon im
Herzen vieler Mantovaner. Presseburo Liberamente teatro

David Giberoni mit ,.Schmetterlingskind” Giovanni, Elisa Bringhenti,
,Schmetterlingskinder” Giovanni Fanton und Maya Bottura, Isolde Mayr
Faccin, Prof. Michele De Luca vom CMR Modena und der Président der
,Fiera Millenaria“ Giovanni Sala
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Dieses Jahr habe ich den Sommer in Toblach verbracht, mein
Lieblingsort in den Ferien. Zusétzlich zu meiner Familie waren
auch Mattia, Antonella und auch Giovanni und Lucia da.
Die Orte, die wir besucht haben, waren sehr schon. Mir haben
vor allem die Drei Zinnen und das Bergwerk gefallen.
Am liebsten war ich im Hotelgarten mit Giovanni Trampolin
springen. Es war sehr schon, die Ferien mit anderen ,Schmet-
terlingskindern* wie ich zu verbringen, weil ich mich so sicherer
geflhlt habe. Sie kdnnen auch nicht laufen und keine schnellen
Bewegungen machen, die mich verletzen kdnnten.

Maya, ,Schmetterlingskind*

Dieses Jahr hat DEBRA Sudtirol-Alto Adige mir und anderen
Familien die Méglichkeit gegeben, zwei Ferienwochen in To-
blach in der Provinz Bozen zu verbringen.

Ich habe in einer Wohnung gemeinsam mit zwei anderen Fa-
milien, die von Dystropher Epidermolysis bullosa betroffen wa-
ren. In den zwei Wochen habe ich sehr viel SpaB gehabt und
das, was mir am meisten SpaB3 gemacht hat, war Rad zu fah-
ren, weil ich auch zu Hause sehr oft Rad fahre. Wir haben Dor-
fer wie Bruneck, Innichen und Cortina D’ Ampezzo besucht. Mir
hat auch das Skibobfahren sehr viel Spal3. Dabei sind wir von
weit oben auf dem Berg sehr schnell bis ins Tag gefahren. Die-
se Ferien waren toll, nicht nur, weil ich die Berge mag, sondern
auch, weil ich andere Jugendliche in meinem Alter, die so sind
wie ich, kennenlernen konnte. Ich hoffe, dass es ein nachstes
Mal geben wird! Mattia, ,Schmetterlingskind*

w»Schmetterlingskind“ Giovanni Giberoni mit seinem neuen Fahrrad
Urlaubseindriicke vom Meeraufenthalt dank ,Liberamente Teatro“
Davide Giberoni mit seiner Familie am Meer
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uns diese wunderschdnen Tage in den Bergen geschenkt.

Antonella und Elena, EB-Mitter mit ,Schmetterlingskind“ Maya bei den
Drei Zinnen - Elia, Maya, Elena, Antonella, Giovanni und Lucia im Kneip-
Park Niederdorf - Mattia und Elia beim Rundgang um die Drei Zinnen -
Mattia, Lucia, Maya, Elia und Giovanni

Die riesengroBe Solidaritét von Projekt , Liberamente Teatro* hat

EB-Haus Ambulanz Bericht 2016

Liebe Freunde und Mitglieder von DEBRA Sudtirol!

Zu unserer Hauptverantwortung, eine bestmdgliche Versorgung
und Beratung von EB-Betroffenen zu gewahrleisten, erflllten die
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der EB-Ambulanz wieder wei-
tere vielfaltige Aufgaben: Mitarbeit an Studien, Einholung und
Vermittlung von Informationen zu neuen Produkten, Vortréage
bei Veranstaltungen, Austausch mit EB-Fachleuten aus ande-
ren Landern, Teilnahme an Fortbildungen, Betreuung des The-
rapeuten-Netzwerks, etc.

Es gibt hier viele Fragen, Sorgen und Angste, denen nachge-
gangen wird. Hier stehen die EB-Haus-Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter ebenfalls beratend zur Seite, und versuchen, ge-
meinsam mit den Betroffenen und ihren Angehérigen mogli-
che Wege zu finden.

Die seit Jahren duBerst positive Zusammenarbeit mit DEBRA
Sudtirol-Alto Adige besteht auch weiterhin, z.B. durch Erfah-
rungsaustausch, Beratung und gemeinsamer Forschungspro-
jekte.

FUr die Zukunft haben wir uns zusammen mit unseren inter-
nationalen Partnern und dem Forschungsteam neben der in-
tensiven Suche nach einer Therapie die Verbesserung der Be-
handlung von Begleiterscheinungen, wie z.B. Juckreiz, zum
Ziel gesetzt.

Nach einem umfangreichen Bewerbungsprozedere durfen wir
uns seit Dezember 2016 Uber die offizielle Designation als EU-
Kompetenzzentrum, Teil des Européischen Referenznetzwer-
kes ,ERN-Skin“, freuen. Insbesondere die intensive Kooperati-
on zwischen den Patienten-Selbsthilfegruppe DEBRA und dem
EB-Haus spielte fur diese Entscheidung eine bedeutende Rolle.

Durch die umfangreiche Zusammenarbeit des Ambulanz-Teams
sowie durch die groBartige Unterstltzung unserer Forderer und

Sponsoren, sehen wir der Zukunft mit Zuversicht entgegen.

Beste GruBe vom EB-Ambulanz Team!! Q? Anja Diem

v.l.n.r.: K.Ude-Schoder, M. Langthaler, L. Stremnitzer, M. Krammer, S. Frank, B. Sailer, A. Diem) (Foto: R. Hametner)
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Weniger Blasen mit Diacerein
aus der Rhabarberwurzel
— Auf dem Weg zur Marktreife

Ziel dieses Forschungsprojektes war es, eine Therapie fur
EB Patienten zu entwickeln, die an der ,simplex“ Form von
EB leiden (EBS), die durch Genveranderungen in den Kerati-
nen 5 oder 14 ausgeldst wird. Das spezielle an EBS ist, dass
diese beiden Gene trotz Veranderung noch in den Haut-
zellen zu Proteinen Ubersetzt werden. Diese Proteine kon-
nen aber ihre Funktion - die Stabilisierung der Zellen - nicht
wahrnehmen, da sie im Inneren der Zellen zu Klumpen ver-
kleben. Dies 16st eine Entziindungsreaktion aus, die die Haut
der betroffenen Patienten noch sensibler macht und Blasen
noch leichter entstehen lasst. In diesem Projekt ist es uns
mit Unterstiitzung des Osterreichischen Wissenschaftsfonds
FWF gelungen, den Wirkstoff Diacerein, ein kleines Mole-
kul, das aus der Rhabarberwurzel gewonnen wird, in einer
klinischen Studie an 17 Patienten zu testen. Eingeschlos-
sen wurden Kinder von 4 bis 18 Jahren, deren Blasen durch

die Behandlung um durchschnittlich 87% weniger wurden.

A

Klinischer Status zu Studienbeginn und Studienende © EB- Haus

Um sicherzustellen, dass dieser Effekt tatsachlich auf der
Wirkung von Diacerein beruht, wurden die Patienten in zwei
Gruppen eingeteilt, wobei eine Gruppe die wirkstoffhaltige
Salbe erhielt, die andere Gruppe eine Salbe ohne Wirkstoff.
Nach einer ersten Behandlungsreihe wurden die Gruppen
getauscht. Der Vergleich dieser beiden Gruppen zeigt deut-
lich den Unterschied in der Anzahl der Blasen zwischen die-
sen beiden Gruppen. Es wurden auBerdem keinerlei Neben-
wirkungen beobachtet, die auf die Behandlung mit der Salbe
zurlckzufihren sind. SchlieBlich wurde noch von zwei Pro-
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pbanden Blut und Urin analysiert, um sicherzugehen, dass
die Menge an Wirkstoff, die durch die Haut in den Koérper
gelangt, unbedenklich ist.

Die guten Ergebnisse dieser Studie ermdglichten das Auf-
greifen dieses Projektes durch die Firma Castle Creek Phar-
maceuticals, die das Produkt zur Marktreife bringen mdchte.

Grundlagenforschung am EB-Haus: Aufklarung des
Pathomechanismus bei EBS.

Identifikation von Diacerein als méglichen Wirkstoff zur Behandlung von
Inhibierung des Pathomechanismus bei EBS.

Aynusp

Uberpriifung der Wirksamkeit von Diacerein bei EBS:
Behanldung von EBS Hautzellen in vitro.

ayos
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Pilotstudie mit 5 Patientinnen.

Eine klassische Phase | Studie (an gesunden Probanden) wurde in diesem Fall
nicht durchgefiihrt, weil Diacerein bereits fir andere Erkrankungen zugelassen
ist.

Phase 2/3 Studie mit 17 Patientinnen:
Hier wurde die tatsachliche Wirksamkeit erstmals gezeigt. AuRerdem wurden
Daten zur Sicherheit erhoben

Castle Creek Pharmaceuticals wurde als Pharmapartner gewonnen, der

Il aseyd |1aseyd |aseyd

Phase 3 - Zulassungsstudie:
Hier wurde die tatsachliche Wirksamkeit erstmals gezeigt. AuRerdem wurden
Daten zur Sicherheit erhoben.

Zulassung in Europa:
Bei erfolgreichem Abschluss der Phase 3 Studie, kann eine Zulassung
beantragt werden.

Uberblick der Entwicklung eines Medikamentes von
der Grundlagen forschung bis in die Klinik am Bei-
spiel von Diacerein:

Die Entwicklung von Arzneimitteln ist in Europa streng re-
guliert und verlangt mehrer Entwicklungsschritte um sowohl
die Wirksamkeit des Produktes, als auch die Sicherheit des
Produktes fur Patientinnen zu gewahrleisten. Diese Schrit-
te umfassen sowohl préklinische Studien, also im Reagenz-
glas, als auch Studien an Patienten, wobei zunachst kleine-
re Patientengruppen oder auch gesunde Freiwillige behan-
delt werden (Phase |, Il), und danach erst groBere Gruppen
von Patienten (Phase lll). Erst wenn alle Phasen erfolgreich
abgeschlossen wurden und keine Sicherheitsbedenken be-
stehen, kann fUr ein Arzneimittel eine Marktzulassung be-
antragt werden. FUr die bei EBS wirksame Salbe mit dem
Wirkstoff Diacerein, wurden diese Phasen erfolgreich durch-
schritten (auBer Phase |, da Diacerein schon in Tabletten-
form auf dem Markt ist). © V. Wally
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Klinische Studie: Vitamin D Salbe zur Verbesserung
der Wundheilung bei dystropher EB

Im Herbst 2016 startete eine neue klinische Studie im EB-
Haus, die die positive Wirkung einer Vitamin D Salbe im Be-
zug auf die Wundheilung bei Patienten mit dystropher Epi-
dermolysis bullosa (DEB) zeigen soll. Die Grundlage dieser
Studie lieferten Forschungsergebnisse aus dem EB-Haus.
Schon seit einiger Zeit untersuchen die Wissenschaftler rund
um Frau Dr. Gruber und Dr. Pifdn-Hofbauer den Einfluss von
Vitamin D auf Hautzellen. Unter normalen Bedingungen wird
Vitamin D ausreichend mit Hilfe von Sonnenlicht vom Kor-
per selbst gebildet und tragt maBgeblich zu einer effektiven
und schnellen Wundheilung bei.

Im Labor konnte vorab gezeigt werden, dass durch die Be-
handlung von DEB Hautzellen mit Vitamin D die zelleigene
Abwehr gegen Mikroben verstarkt und das SchlieBen von
Wunden beschleunigt werden kann. Aufgrund dieser Daten
wurde eine Salbe entwickelt, die den Wirkstoff Calcipotriol
beinhaltet. Calcipotriol ist ein Vitamin D Analog und wird in
anderer Konzentration bereits zur Behandlung von Patienten
mit Schuppenflechte in der Klinik angewendet. Diese Salbe
wird an offenen und chronischen Wundarealen aufgetragen
und soll direkt ihre positive Wirkung entfalten.

Dr. Christina Gruber — EB-Forschung

Grundlagenforschung: Beeinflussen kleine RNAs den
Verlauf von RDEB?

Im Juni 2016 stimmte der FWF der Finanzierung eines Pro-
jektes zu, das den Einfluss von kleinen RNAs auf den Ver-
lauf von RDEB erforschen soll. Solche Unterschiede in der
RNA von verschiedenen Patienten und Hautzelltypen kénnen
unter anderem Hinweise auf die bisher noch ungeklarte Ur-
sache der Entstehung von &uBerst aggressivem Hautkrebs
liefern. Dabei spielt nicht nur ,normale“ RNA als Bauplan fur
Proteine eine Rolle, sondern auch die bei Schmetterlings-
kindern noch wenig untersuchten, kurzen ,mikro RNAs*®, die
regulatorische Funktionen in den Zellen Ubernehmen. Die-
sen wurde bereits im Zusammenhang mit anderen Krank-
heiten eine groBe Bedeutung nachgewiesen und wird in un-
serem Projekt zum ersten Mal als moglicher Einflussfaktor
auf den Verlauf von RDE

Grundlagenforschung: Molekularer Klebstoff fiir RDEB
Haut als neuer Therapieansatz

Im Jahr 2016 ist es uns gelungen, eine Forschungsférde-
rung der Paracelsus Medizinischen Privatuniversitat Salz-
burg fur ein neues Projekt an Land zu ziehen. Dies ermdg-
licht uns nun, einen therapeutischen Ansatz zu entwickeln,
mit dem wir hoffen, dass sich die Blasenbildung bei RDEB
Patienten verringern, oder eventuell sogar soweit einschrén-
ken lasst, dass ein beschwerdefreies Leben moglich wird.

Die menschliche Haut besteht aus mehreren Schichten,
die durch EiweiBmolekule miteinander verbunden sind. Bei
RDEB Betroffenen fehlt eines dieser EiweiBe, was dazu fuhrt,
dass sich bei leichtem Druck oder Reibung die Hautschich-
ten voneinander trennen und es dadurch zur Blasenbildung
kommt.

In diesem neuen Projekt wird unter der Leitung von Dr. Tho-
mas Lettner ein therapeutisches Molekdl, genannt ,Apta-
mer“, entwickelt, das als Ersatz fir das fehlende Eiwei3 die
Verbindung zwischen den Hautschichten wiederherstellt. In
Anlehnung an seine Funktion, bezeichnen wir dieses Mole-
kil als ,molekularen Klebstoff*.

%’ Dr. Thomas Lettner — EB-Forschung
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EB-Akademie: Offentlichkeitsarbeit und internationale Vernetzung

Die Ursprungsidee der Akademie im EB-Haus war es, die Aus-
und Weiterbildung von Betroffenen, medizinischem Fachperso-
nal und Wissenschaftlern Uber die seltene Erkrankung EB vor-
anzutreiben und zu pflegen. In den letzten Jahren haben die Ak-
tivitdten eine zunehmend internationale Dimension bekommen,
die Vernetzung steht immer mehr im Vordergrund: Das Akade-
mieteam sorgt im Rahmen des klinischen Netzwerks EB-CLI-
NET fiir einen intensiven Austausch unter Arzten und Therapeu-
ten, die mit EB befasst oder zumindest daran interessiert sind.
Auch Fundraising und Offentlichkeitsarbeit gehdren zum Tatig-
keitsbereich der EB-Akademie. So vielfaltig die Aufgaben auch
sind, immer steht die Information im Mittelpunkt. Wissen Uber
EB zu verbreiten ist eine Voraussetzung fir alles andere und
damit wichtige Grundlage flir unsere Arbeit fir die ,Schmetter-
lingskinder*.

Ubergabe einer Spende im EB-Haus Austria

Betreuung von Spendern und Interessenten

Der personliche Kontakt zu den treuen Spendern im EB-Haus
ist uns ein groBes Anliegen. Bei uns sind alle Interessenten und
UnterstUtzer immer herzlich willkommen. Vielen von ihnen ist es
sehr wichtig zu sehen, wohin ihre Spende flieBt und wofir sie
verwendet wird. So nahmen Uber 100 Besucher zum Teil sehr
weite Wege auf sich, um Sach-oder Geldspenden persdnlich zu
Ubergeben oder um sich einfach nur Uber die Arbeit im EB-Haus
Austria und Uber die ,Schmetterlingskinder” und deren Erkran-
kung zu informieren. Manche Spender kamen unter anderem
aus Guntramsdorf, Bad Goisern, Stetteldorf, Nettingsdorf, Kap-
run aber auch aus Freilassing im benachbarten Deutschland. Die
Gaste zeigten sich ergriffen vom Schicksal der ,Schmetterlings-
kinder” und beeindruckt von der Arbeit, die hier geleistet wird.
Aber auch auBerhalb des EB-Hauses wird viel Aufklarungsarbeit
geleistet: Vertreter der Akademie wurden von mehreren Schu-
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Vernetzung und Wissensaustausch: Besuch von Therapeuten aus Polen

len eingeladen, um Uber die Spezialklinik zu berichten und wa-
ren bei vielen Benefizaktionen sowie Scheckiibergaben vertreten.

EB-CLINET: 5-jahriges Jubilaum

EB-CLINET ist ein klinisches Netzwerk von EB Zentren und Ex-
perten, welches 2011 von der EB-Akademie ins Leben gerufen
wurde. Die groBe Anzahl der internationalen Patienten im EB-
Haus, die eine oftmals lange und muihsame Reise nach Salzburg
auf sich nehmen, um hier qualitativ gute medizinische Versorgung
zu erfahren, gab den AnstoB fUr die Initierung dieses Projekts.
Nicht der Patient, sondern die Expertise solle reisen, war die Idee.
Im Jahr 2016 feierte EB-CLINET bereits sein 5-jahriges Jubilaum
und hat sich in dieser Zeit als aktives, stetig wachsendes, an-
gesehenes internationales Netzwerk etabliert. Wir kénnen eine
sehr positive Bilanz aus den letzten 5 Jahren ziehen: seit Beginn
sind 83 EB-Experten aus 56 Landern der Initiative als Partner
beigetreten (Stand: Dezember 2016). Drei EB-CLINET Konferen-
zen haben in Salzburg und London stattgefunden und seit dem
Start der ,EB-CLINET News' im September 2014 wurden be-
reits 25 Newsletter mit aktuellen Informationen zum Thema EB
an die Uber 450 Kontakte zahlende EB-CLINET Gemeinschaft
verschickt. Viele internationale Patientenanfragen an EB-CLINET
und das EB-Haus Austria konnten an Partner vor Ort weiterge-
leitet werden, um Hilfe in néchster Nahe und der Landesspra-
che zu bieten.

Vernetzung und Wissensaustausch
Eine Besonderheit von seltenen Erkrankungen ist, dass behan-
delnde Arzte und Therapeuten meist nur mit wenigen Patienten

in Kontakt kommen und somit der Aufbau von Expertise oft ein-
geschrankt moglich ist. Daher ist der intensive Austausch mit
Kollegen von groBer Bedeutung.

Im Zuge der Vernetzung mit der EB-Gemeinschaft besuchten
Vertreter der EB-Akademie zahlreiche internationale Kongresse
und Fortbildungen, um ihr Wissen weiterzugeben und von den
Erfahrungen der Anderen zu profitieren. Dr. Gabriela Pohla-Gu-
bo gab u.a. eine Fortbildung Uber Labordiagnostik bei EB in der
Ukraine und nahm an einem Workshop zum Thema ,Erstellung
eines Internationalen EB-Registers” in Irland teil. Auf Konferenzen
in Kroatien, London und Chile informierten sie und auch Prof. Dr.
Bauer tber EB-CLINET.

Das EB-Haus heif3t auch viele internationale Mediziner und me-
dizinisches Fachpersonal wilkommen, die in ihren Heimatléndern
EB-Patienten behandeln und sich gerne flr ihre tagliche Arbeit
fortbilden wollen. Im vergangenen Jahr besuchten beispielswei-
se eine Zahnarztin aus Serbien, Krankenschwestern und DEBRA
Mitarbeiterinnen aus Neuseeland und Australien, ein Dermatolo-
ge aus Brasilien sowie ein Chirurg und zwei Krankenschwestern
aus Polen das EB-Haus. Mitarbeiterinnen aller drei Einheiten des
EB-Hauses informierten die internationalen Gaste Uber die Arbeit
vor Ort und ein reger Wissensaustausch entstand.

EB-Register

Das Jahr 2016 war gepragt von intensiver Arbeit rund um das
Thema EB-Register. Forscher im EB-Haus sowie Forscher welt-
weit entwickeln in den letzten Jahren immer mehr neue Thera-
pieansétze fur EB-Patienten. Diese mussen allerdings vor ihrer
Zulassung in klinischen Studien auf ihre Wirksamkeit, Vertrag-
lichkeit und Sicherheit hin getestet werden und daflir bedarf es
EB-Betroffener als Studienteilnehmer. Durch die Seltenheit und
die vielen verschiedenen Formen der Krankheit gibt es oftmals
nur wenige EB-Patienten, die fUr eine klinische Studie in Frage
kommen. Ein Register, welches alle EB-Patienten samt genauer
Diagnose listet, ist fur die Rekrutierung von Studienteiinehmemn
daher unerlasslich. Das Register des EB-Hauses Austria wurde
auf eine neue Software umgestellt, welche das Datenmanage-
ment unter Einhaltung der aktuellen Datenschutzregeln verein-
facht. Im Zuge dieser Umstellung wurden die bisherigen Daten
genau Uberprtft und aktualisiert. Im Juni 2016 trafen sich inter-
nationale Vertreter von EB-Zentren gemeinsam mit Softwareent-
wicklern in Dublin, um das Vorhaben, ein internationales EB-Re-
gister aufzubauen, voranzubringen. Hier durfte die EB-Akade-
mie ihr Wissen und ihre Erfahrungen zu den Anforderungen an
ein funktionierendes Patientenregister, wie z.B. den flr das eige-
ne Register entwickelten standardisierten Datensatz (Minimum
Data Set), einbringen.

Erweiterung der interaktiven Karten

Die interaktiven Karten auf der EB-CLINET Homepage zeigen die
Partner des Netzwerks weltweit. Dies erleichtert das Finden von
Arzten und Therapeuten im eigenen Land oder in der naheren
Umgebung, die mit EB befasst sind. Auf einen Klick sind Infor-
mationen zu den Kontaktdaten, der jeweiligen Expertise in EB so-
wie zu Gesundheitsleistungen und Behandlungen zu sehen. Neu
dazu gekommen ist 2016 eine interaktive Karte mit den Stand-
orten von Laboratorien weltweit, welche verschiedene diagnos-
tische Dienstleistungen im Bereich EB anbieten. In naher Zukunft
soll die Karte noch um Standorte von Datenbanken mit biologi-
schem Material (Biobanken) ergénzt werden, da diese Information
gerade fur die Durchfiihrung von klinischen Studien relevant ist.

€5 Dr. phil. Gabriela Pohla-Gubo
Leitung EB-Akademie

Tel.: +43 (0) 5 7255-24638
E-Mail: g.pohla-gubo(at)salk.at
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Modena - Salzburg:

Neuigkeiten in der EB-Gentherapie

Nach der ersten Behandlung weltweit 2005 in Modena bei ei-
nem italienischen Patienten wurde 2014 ein weiterer von der
Junktionalen Epidermolysis bullosa (JEB) betroffener Patient
in der Universitatsklinik fur Dermatologie in Salzburg mit der-
selben ex-vivo-Gentherapie behandelt. Ein dritter JEB-Patient
mit demselben Gendefekt wurde in Deutschland 2015 groB-
flachiger behandelt.

Diese kombinierte Therapie, auf sowohl zellularer als auch
genetischer Ebene, ist das Ergebnis jahrelanger erfolgreicher
Zusammenarbeit zwischen den Forschern und dem medizi-
nischen Personal des EB-Hauses in Salzburg unter der Lei-
tung von Prof. Johann Bauer und des Zentrums fur Regene-
rative Medizin “Stefano Ferrari” der Universitat Modena und
Reggio Emilia unter der Leitung von Prof. Michele De Luca.
Im Bereich dieser Zusammenarbeit beginnt das Verfahren mit
der Entnahme einer kleinen Hautprobe (Biopsie), die in Salz-
burg entnommen wird und nach Modena gesendet wird, da-
mit dort die Stammzellen isoliert, kultiviert und durch einen
Vektor, der eine korrigierte Kopie des im Patienten mutier-
ten Gens in die Zelle einschleust, genetisch korrigiert werden.
Transplantate der korrigierten Epidermis (oberste Hautschicht)
werden anschlieBend nach Salzburg gesendet und an den of-
fenen Wunden des Patienten aufgebracht, um in dem behan-
delten Bereich eine dauerhafte Regeneration einer normalen
Epidermis zu erzielen.

Ausgehend vom langen follow-up bei dem ersten Patienten
und von den vielen sicherheits- und effizienzbezogenen Da-
ten aller behandelten Patienten, sind fUr die nahe Zukunft sehr
ahnliche Kklinische Experimente fur andere EB-Formen geplant.
Bis vor kurzer Zeit war eine Gentherapie nur bei Patienten mit
der Junktionalen Form, die von der Mutation der Laminin-5 be-
dingt wird, méglich, denn nur der Vektor, der das Gen LAMB3
verandert, war von den Behdrden fiir die klinische Nutzung
zugelassen. In den letzten Jahren jedoch wurde auf derselben
Art und Weise auch der Vektor fur das Kollagen 7 fur die Be-
handlung von rezessiven Formen der Dystrophe Epidermoly-
sis Bullosa (RDEB) entwickelt. Nach den notwendigen Lab-
ortests an den Zellkulturen, die mit diesem Vektor behandelt
wurden, hat man in Salzburg bereits die erforderliche Doku-
mentation flr den Antrag auf Zulassung fur klinische Experi-
mente in Osterreich erfasst und bei den Behérden sowie der
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Ethikkommission eingereicht. Nach einer genauen Priifung der
Unterlagen wurde im Sommer 2016 die Zulassung erteilt, in
Salzburg bis zu 12 RDEB-Patienten zu behandeln.

Dieser klinische Versuch, der 2017 gestartet ist, wird unter der
gemeinsamen Leitung von Salzburg und Modena durchge-
fuhrt. Die Verwendung einer derartigen Gentherapie ist einzig-
artig in Europa und war nur dank der engen Zusammenarbeit
von Partnern mit unterschiedlichen Schwerpunkten, die sich
allerding perfekt erganzen, moglich: ein Forschungszentrum
mit einer Pionierrolle im Bereich der Biologie der Stammzellen
wie das Zentrum fUr Regenerative Medizin “Stefano Ferrari”
(CMR), eine Klinik mit einer langjahrigen Erfahrung im Bereich
EB wie das EB-Haus und ein auf die Entwicklung von neu-
en Therapien spezialisierter Industriepartner wie das univer-
sitare spin-off ,Holostem Terapie Avanzate* mit Sitz im CMR.
Das néachste Ziel in der Zusammenarbeit zwischen Modena
und Salzburg stellt die Umsetzung von klinischen Studien fiir
weitere EB-Formen dar, wie die vom Kollagen 17 bedingte
Junktionale.

Q’ Dr. Eva Murauer, Dr. Elisabeth Mayr (EB-Haus) und Prof.
Michele De Luca (CMR und Holostem Terapie Avanzate)

»Schmetterlingskinder* Jessica, Martina, Maya, Anna, Prof. Michele De
Luca (Modena), ,Schmetterlingskind“ Riccardo und Prof. Johann Bauer
(Salzburg)

FOTO STABINGER

,Hologene 7* als Entwicklungs-
modell fiir eine neuartige Therapie
basierend auf genetisch korrekte
Stammzellen: Unterwegs zur Schaf-
fung eines Bezugszentrums fiir die
EB in Modena

Nachdem - gemeinsam mit dem universitaren Spin-off ,Holos-
tem Terapie Avanzate® — die Anbringung von genetisch korrek-
ten Hautteilen flr die Gentherapie der Epidermolysis bullosa
wieder aufgenommen wurde und nachdem die Européische
Arzneimittel-Agentur (EMA) 2015 dieser Therapie den Status
als ,Orphan Drug” gewéhrt hat, was der Zusammenarbeit mit
Chiesi Farmaceutici S.p.A., Mehrheits-gesellschafter von Ho-
lostern mit Prof. Michele De Luca als wissenschaftlichen Lei-
ter und Graziella Pellegrini als Direktorin fir Forschung und
Entwicklung, zu verdanken ist, haben sich die Forschungen
des Centro di Medicina Rigenerativa [Zentrum flr regenerative
Medizin] “Stefano Ferrari” der Universita di Modena und Reg-
gio Emilia im Bereich EB 2016 — auch dank der Zusammen-
arbeit mit Debra Alto-Adige und den Patienten, die die biolo-
gischen Proben zur Verfigung gestellt haben — auf drei gro-
Be Bereiche konzentriert:

1. Forschung Uber die Vorgange auf Molekularebene, die die
Selbst-erneuerung, die Vermehrung und die Differenzierung
der Stammzellen der von verschiedenen EB-Formen betroffe-
nen Patienten steuern; Entwicklung von Methoden fir Genkor-
rekturen von Hautstammzellen mit retroviralen Vektoren (auch
neuer Generation) und Methoden des gene editing; Charakte-
risierung der genetisch korrekten Stammzellen sowie Erpro-
bung der Sicherheit und Effizienz;

2. In Zusammenarbeit mit dem EB-Haus in Salzburg, Umset-
zung von klinischen Experimenten der Therapie ex-vivo (be-
reits auf Patienten mit der junktionalen Form aufgrund eines
Laminindefekts erprobt) auch an anderen rezessiven Formen
von EB, wie die Dystrophe und die Junktionale aufgrund eines
Fehlers in der Produktion von Kollagen 17 (vgl. Artikel Uber die
Gentherapie auf Seite 34).

3. Forschung- und Entwicklungs-tatigkeiten bezuglich der
Therapie fur die dystrophe Form wurden vom Projekt ,,‘Ho-
logene 7* als Entwicklungsmodell fUr eine neuartige Therapie
basierend auf genetisch korrekte Stammzellen”, das mit cir-

ca 1 Million Euro von der Region Emilia-Romagna finanziert
wird, getragen.

Im Rahmen dieses Projekts hat das Team vom Projektkoordi-
nator Prof. Michele De Luca, zuséatzlich zu den oben genann-
ten Forschungen bezlglich der Entwicklung der Genthera-
pie (gemeinsam mit den Industriepartnern Holostem Terapie
Avanzate, Chiesi Farmaceutici und JSB Solutions) auch dar-
an gearbeitet, aus Modena einen klinischen Bezugspunkt fur
die Patienten von der Diagnose zur Behandlung zu machen.
Ins Besondere wurde, zusétzlich zur Verbesserung — in Zusam-
menarbeit mit Prof. Enrico Tagliafico vom Genforschungszen-
trum der Universitat Modena und Reggio Emilia — des schnel-
len und effizienten Diagnose-systems mittels Next Generation
Sequencing, eine Datenbank mit den genetischen Daten der
Patienten geschaffen, um ein Genberatungs-zentrum beim
Policlinico Universitario di Modena, auch dieser Partner des
Projekts, einrichten zu kénnen. In der von Prof. Giovanni Pel-
lacani geleiteten dermatologischen Klinik desselben Kranken-
hauses wird derzeit daran gearbeitet, eine Ambulanz fir die
Aufnahme von Patienten einzurichten, die eng mit dem EB-
Haus in Salzburg zusammenarbeiten wird und in den kommen
Monaten operativ werden sollte. '%3 Prof. Michele De Luca
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Dental School Torino

Beim Kompetenzzentrum fur Betreuung, Didaktik und For-
schung im Bereich Zahn- und Mundheilkunde Dental School
in Turin unter der Leitung von Prof. Stefano Carossa besteht
seit Jahren eine Abteilung, die auf Zahn- und Mundbehand-
lungen an Patienten mit Behinderungen und seltenen Krank-
heiten insbesondere EB spezialisiert ist. Diese Abteilung ist
nicht nur auf regionaler, sondern auch auf nationaler Ebene
zum Bezugspunkt geworden.

Dank der Unterstitzung seitens des Vereins DEBRA Sudtirol-
Alto Adige, der zwei Stipendienstellen - derzeit an Frau Dr.
Mlekuz und Frau Dr. Astesano vergeben — zur Verflgung stellt,
kann die behindertengerechte Ambulanz der Dental School je-
den Morgen von Montag bis Freitag tatig sein.

Die Abteilung, die den Schwerpunkt auf die klinische For-
schung setzt, hat seit 2012 ihren Fokus auf EB betroffene Pa-
tienten gelenkt. Wie auch im wissenschaftlichen Artikel , Treat-
ment of Oral Lesions in Dystrophic Epidermolysis Bullosa: A
Case Series of Cord Blood Platelet Gel and Low-level Laser
Therapy” (2016 in ,Acta Dermato-Venereologica” ver&ffentlicht)
berichtet, wurden durch das Aktivieren von Blutplattchenfak-
toren mittels Laser bedeutende und ermutigende Ergebnisse
bezUglich der Heilung von Blasen in der Mundhdhle erreicht.
Zudem wurden — dank der wertvollen Arbeit von Dr. Arduino im
Bereich der Mundpathologien sowie Dr. Sindici und Pecorari —
EB-Patienten Implantate erfolgreich eingefligt, um eine ange-

Kiihlschrank und Stabmixer fiir die
»ochmetterlingskinder” in der Klink
De Marchi Mailand

In der Zeit, als Maya fir die Operation an den Engstellen in
der Speiseréhre stationar im Krankenhaus war, konnte sie
fast nichts von dem essen, was auf der taglichen Speisekarte
des Krankenhauses war. Selbst wenn es sich um sehr weiche
Speisen handelte, waren sie fir Maya nicht weich genug. Im
Zuge dieser Erfahrung und nach einem Austausch mit anderen
Muttern, hat DEBRA Alto Adige am 26. September 2016 der
Klinik De Marchi einen kleinen Kihlschrank und einen Stab-
mixer fur alle ,Schmetterlingskinder” fir den stationéren Auf-
enthalt im Krankenhaus Ubergeben.

Sehr oft haben ,Schmetterlingskinder” aufgrund von Wunden
oder Engstellen in der Speiseréhre groBe Schwierigkeiten bei
der Ernéhrung. Wir hoffen, dass diese zwei Klichengeréate den
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nehme und gute Kaufunktion des Mundes wiederherzustellen.
Ein wichtiges Ziel fur die Zukunft stellt der Ausbau des Per-
sonals durch die Aufnahme eines Zahnhygienikers (mit einer
wesentlichen Rolle im Erreichen und Beibehalten einer guten
Mundhygiene), als Fachperson in der Umsetzung der Richtli-
nien betreffend die ,Schmetterlingskinder®, dar.

Da die Zahl der Betroffenen steigend ist, ist es zum Ziel ge-
worden, diese Dienstleistung zu konsolidieren und sie als An-

laufstelle auf nationaler Ebene flr diese Art von Patienten an-
zubieten. Q’ Team Dr. Ezio Sindici

Lo
Auf dem Bild das Personal der Abteilung: Prof. Carossa, Dr. Sindici, Dr.
Arduino, Dr.Pecorari, Dr.ssa Mlekuz, Dr.ssa Astesano, Dr.ssa Cammisuli
, Dr.ssa Giraudo; die Studenten Giuliano, Fontanarosa, Baloiu und Garino
mit den Krankenschwestern Salva und Floriana, Dr. Ezio Sindici

stationaren Aufenthalt im Krankenhaus angenehmer machen.
Ein besonderer Dank geht an Dr. Sophie Guez und Prof. Su-
sanna Esposito, die sehr offen und zuvorkommend waren und

unsere Initiative mit Begeisterung begriBt haben.
Elena Bocchi, Mutter des ,Schmetterlingskindes” Maya

Auf dem Foto: Simona Villani Krankenschwester, Santa di Stefano Psy-
chologin, Giulietta Scuvera Genetikerin Sophie Guez und Francesca
Grassi Pédiatrinnen mit ,Schmetterlingskindern” und ihren Miittern

PRIVAT
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Spende von Spielsachen fiir die
»ochmetterlingskinder® in der
De Marchi Klinik Mailand

Am 18. April konnten wir — dank der groBzligigen Unterstitzung
meines lieben Freunds Massimo Contatto — gemeinsam mit
Nicoletta und Antonella der Klinik De Marchi eine groBziigige
,Ladung“ an Spielen flr die Schmetterlingskinder, die die Klinik
fur Behandlungen und Untersuchungen aufsuchen mussen,
liefern. Dies wird diesen Kindern, derer Leben von Leid und
Schmerz gepréagt ist, groBe Freude bereiten.

Ein groBes Dankeschdn geht an Massimo, der mit seiner
GroBzlgigkeit den Schmetterlingskindern ein Lacheln ins
Gesicht zaubern kann.

QP Nicoletta Ratazzi, Tante der ,Schmetterlingskinder”

»Schmetterlingskind*“ Bianca mit ihrer Mutter

,,Schmetterlingskind“' C}istiano mit Krankenschwester Simona Villani

»Schmetterlingskind“ Cristiano mit seiner Mutter
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Dermatologie Meran

Ein Umzug bedeutet fur Menschen mit EB, wie wahrscheinlich
fur alle Patienten mit einer chronischen seltenen Erkrankung, viel
Organisation. Denn in der neuen Ortschaft missen erst wieder
die sozialen Netze rund um die Pflege und die persodnliche
Hilfe aufgebaut werden. Das Pflegegesetz der Provinz und das
italienische Gesetz 38/2010 flr palliative Therapien garantieren
uns ,Schmetterlingskindern” nicht nur pflegerische, soziale
und psychologische Unterstlitzung, sondern auch unseren
Angehdrigen.

Im Frdhjahr 2016 bin ich von Toblach im Pustertal nach Meran
gezogen. Trotz der guten rechtlichen Grundlage, war mir
anfangs schon etwas bange beim Gedanken, auf ein ,neues”
Krankenhaus zu stoBen: Wie werden Arzte und Krankenpfleger
auf mich reagieren? Zwar ist Stdtirol ein kleines Land, aber es
gibt doch Unterschiede in den einzelnen Sozialsprengel und
Gesundheitsbezirken.

Aller Sorge war aber direkt wie weggeblasen, als ich das
erste Gesprach mit Dermatologin und Komplementérarztin
Frau Dr.in Judith Ladurner hatte: Ich wurde als Patientin ernst
genommen, meine Erfahrung als Expertise anerkannt und mein
Medikationsverfahren respektiert. Es wurden mir Fragen gestelit
und ich konnte Fragen stellen. Gleich waren wir uns einig, dass
wir flr den Therapieplan nicht immer direkt auf Antibiotika und der
traditionellen Medizin zurlickgreifen wollen, sondern den Blick auch
flr andere Therapien &ffnen.

Wir haben so mit der Lichttherapie mit einem Flachenlaser
begonnen, um gezielt drei Mal wochentlich eine Wunde punktuell
zu bestrahlen und die Wundheilung zu unterstitzen. Neben der
Hautpflege stand dabei auch das gegenseitige Kennenlernen
im Mittelpunkt: Da ich noch nicht in Volizeit arbeitete, hatte ich
genuigend Zeit, bei den einzelnen Terminen die Krankenschwestern
der Dermatologie Meran Uber EB zu informieren und ihnen die
Medikation nahe zu bringen. Bei Notféllen, bin ich der Abteilung
so schon bekannt und dieser Gedanke beruhigt mich ungemein.
Ich wurde so herzlich und mit offenen Armen aufgenommen, dass
ich in kirzester Zeit bereits zu den ,Stammgasten” zahlte und
wie selbstverstandlich flr die Lichttherapie in die Ambulanz ein
und aus ging.

Sich fUr Patienten Zeit nehmen ist heute mit der Sanitétsreform
und den vielen Ressourcenkurzungen immer schwieriger. Deshalb
war ich umso mehr begeistert von der Zeit, dem Interesse und
den vielen Bemuhungen, die von allen in der Dermatologie fUr
mich vorgenommen wurden. Ein herzliches Dankeschdn euch
allen! Ich bin froh, euch in meiner Nahe zu wissen und auf eure
Unterstltzung z&hlen zu kdnnen.
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Macht weiter so, denn ihr seid spitze! Danke an Giannina, Claudia
scura und Claudia chiara, Helga, Sabrina, Irene, Frau Dr.in Judith
Ladurner und Primar Herr Dr. Pierfrancesco Zampieri und den
Damen der Annahme. Q?Anna Faccin, ,Schmetterlingskind” und
Vorstandsmitglied von DEBRA Sudtirol - Alto Adige

Lichttherapie: ,, Schmetterlingskind“
Anna Faccin und Krankenschwester Claudia
Sabrina, Claudia (chiara), Anna, Irene und Claudia (scura)
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Austria.

Casa EB Austria

Universitétsklinik Dermatologie
Landeskrankenhaus Salzburg (SALK)
Paracelsus Medizinische Privatuniversitat (PMU)
Muillner HauptstraBe 48, 5020 Salzburg

Tel: +43 (0) 57255 82400
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