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Herzlichen Dank!

DEBRA Südtirol – Alto Adige bedankt sich gemeinsam mit den „Schmetterlingskindern“ bei allen Menschen, die durch persönli-

ches Engagement und großzügige Spenden das Leben von Betroffenen erleichtern. Sie ermöglichen kompetente medizinische 

Versorgung, Entwicklung von Therapieansätzen und  Direkthilfe für Familien, die von Epidermolysis bullosa (EB) betroffen sind.

Aus Gründen der besseren Lesbarkeit wird auf die geschlechterspezifische Differenzierung verzichtet. Entsprechende  Begriffe 

gelten im Sinne der Gleichbehandlung grundsätzlich für beide Geschlechter.
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Das Thema Gesundheit bzw. Krankheit dominiert seit dem Ausbruch der 

Corona-Pandemie unsere Diskussionen. Ein kleines, unsichtbares Virus 

hat unser Leben zum Teil vollkommen auf den Kopf gestellt. Das trifft in 

besonderem Maß auch auf Menschen zu, die mit Epidermolysis bullo-

sa (EB) leben. 

Für “Schmetterlingskinder“ und ihre Eltern ergab sich eine Reihe von neu-

en Herausforderungen im Alltag. Behördliche Ausgangsperren und Mobili-

tätseinschränkungen führten beispielsweise dazu, dass Patienten nicht in 

dem Maß medizinisch versorgt werden konnten, wie sie das bis dato ge-

wohnt waren. Ärzte, Therapeuten, ja sogar ganze Kliniken waren aufgrund 

der bestehenden Ansteckungsgefahr über weite Strecken nur mehr per 

Email oder Telefon erreichbar. Viele wichtige Treffen und sämtliche Ver-

einsveranstaltungen mussten abgesagt oder im Online-Modus durchge-

führt werden. Auch wenn einiges auf digitalem Weg kompensiert wurde, 

konnten wichtige Gespräche und persönliche Begegnungen nicht statt-

finden. Lichtblick: Der besonders engen Verbindung, die schon seit vie-

len Jahren zwischen DEBRA Südtirol-Alto Adige und DEBRA Austria be-

steht, tat dies keinen Abbruch. 

2020 war für DEBRA Austria trotz aller Einschränkungen erfreulich, denn 

es war das Jahr des Doppeljubiläums: DEBRA Austria wurde 25, das EB-

Haus Austria – die Spezialklinik für die “Schmetterlingskinder“ am Salz-

burger Universitätsklinikum – 15 Jahre. Obwohl von langer Hand geplant, 

konnten covid-bedingt keinerlei Feste oder Feiern stattfinden. So muss-

ten wir neue Wege suchen, um unsere Freude und Dankbarkeit über 15 

bzw. 25 wunderbare Jahre mit der Öffentlichkeit zu teilen. Hierzu boten 

Internet und soziale Netze innovative Möglichkeiten der Kommunikati-

on und Interaktion.

Die medizinische Versorgung ist ein zentrales Thema bei EB, denn Bla-

sen und Wunden sowie viele Begleit- und Folgeerscheinungen machen 

auch in einem Jubiläumsjahr keine Pause. Die Tatsache, dass es sich bei 

EB um eine Multisystemerkrankung handelt, macht einen multidiszipli-

nären Behandlungsansatz notwendig. Neben einer Ambulanz finden sich 

im EB-Haus eine Forschungseinheit, ein klinisches Studienzentrum und 

eine Akademie. Empathie und Kompetenz sowie die harmonische inter-

ne Zusammenarbeit dieser Einheiten und die internationale Vernetzung 

mit anderen Zentren weltweit machen das EB-Haus zu einer unverzicht-

baren Anlaufstelle für Betroffene.

Mittlerweile ist diese Spezialklinik zu einem internationalen Expertisezen-

trum herangereift. Im vergangenen Jahr wurde das Haus vom europäi-

schen Dachverband für seltene Erkrankungen (EURORDIS) mit dem re-

nommierten Black Pearl Award in der Kategorie „Holistic Care“ ausge-

zeichnet. Dieser Preis ist ein erfreulicher Meilenstein in der Erfolgsge-

schichte der beiden Schwesterorganisationen DEBRA Südtirol-Alto Adi-

ge und DEBRA Austria. 

Einen besonderen Stellenwert hat in unserer langjährigen und vertrau-

ensvollen Zusammenarbeit das Thema Forschung. Unsere gemeinsame 

Vision ist ja: Heilung für die “Schmetterlingskinder“. Gemeinsam sind uns 

schon viele kleinere und größere Erfolge gelungen. Hier werden wir en-

gagiert weiterarbeiten, um in nicht allzu ferner Zukunft sichere Therapi-

en zur Zulassung zu bringen. 

Herzlichen Dank an die vielen großzügigen Spender und Freunde der 

“Schmetterlingskinder“ in Südtirol. Sie sind es, die medizinische Ver-

sorgung, Forschung, Vernetzung und unmittelbare Hilfe für Betroffene 

erst ermöglichen. Bitte begleiten Sie uns auch weiterhin auf dem ge-

meinsamen Weg zu mehr 

Lebensqualität, Linderung 

und Heilung.

Herzliche Grüße,  Dr. 

Rainer Riedl, Obmann DE-

BRA Austria und Vater ei-

ner EB-Betroffenen

Dr. Rainer Riedl - DEBRA Austria
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Liebe Freunde von DEBRA Südtirol - Alto Adige,
dieses Jahr fällt es mir besonders schwer, Worte für dieses Jahresheft zu fin-
den. Das Jahr 2020 war wohl das außergewöhnlichste für die gesamte Welt 
und Menschheit, seit langem. Ein so kleiner Virus hat so pandemische Auswir-
kungen für uns alle gehabt, dass der Alltag von jedem einzelnen auf den Kopf 
gestellt wurde. Die Routinen wurden über Bord geworfen und Flexibilität und 
Anpassungsfähigkeiten wurden uns allen abverlangt – Kindern, Schülern, El-
tern, aber auch dem Personal in EB Zentren, Pflegern und persönlichen Assis-
tenten, alle mussten wir uns dem Virus und den restriktiven Maßnahmen zum 
Schutz der Gesundheit aller beugen. 
Für die Menschheit, die Gesundheit und den Schutz der Schwächsten – das ist 
dabei der triftige Grund, und wir sollten uns immer wieder daran erinnern, dass 
wir, bei allen Herausforderungen, zum Schutz unserer Gesundheit so agieren 
müssen. Obwohl es immer schon Pandemien gegeben hat und auch immer 
geben wird, kann soziologisch betrachtet diese Coronapandemie wohl als ers-
te „soziale“ eingestuft werden, also die erste Pandemie, in der „alle zurückste-
cken“ zum Wohl der Schwächsten. Es ist gar nicht auszudenken, wie viele Tote 
mehr es gegeben hätte und immer noch geben würde, wenn die soziale Dis-
tanzierung nicht praktiziert würde.

Trotzdem ist es schwierig. Und da bin ich ganz bei 
euch Familien! Es ist schwierig, sich nicht sehen zu 
können, es ist schwierig, aus dem Rhythmus ge-
worfen zu werden, es ist schwierig, in dieser Unge-
wissheit zu leben, es ist schwierig die gesundheit-
lichen, psychischen und auch finanziellen Sorgen 
auszublenden. Und lasst uns auch nicht die Angst 
vergessen, sie hat uns wohl am meisten begleitet. 
Was, wenn ich Covid bekomme? Was wenn mein 
“Schmetterlingskind“ erkrankt? Was ist mit den 
Routine-Untersuchungen, die immer wieder auf-
grund der Maßnahmen verschoben werden? Ihr El-
tern habt euch bestimmt gefragt, was ihr wohl tun 
könnt, wenn ihr schwer von Covid betroffen werdet: 
Wo kommt mein EB-Kind hin? Wer kann es in der 
Zeit der Krankheit pflegen? Und mehr noch: was, 
wenn ein “Schmetterlingskind“ schwer an Covid er-
krankt und intubiert werden muss? Wer erklärt in 
meiner Abwesenheit als Elternteil dem Kranken-
hauspersonal was EB ist und wie die Pflege ge-
macht werden muss?
Patienten mit seltenen Pathologien, deren Eltern 
und Angehörige werden im Laufe des Lebens zu 
Superexperten in ihren Erkrankungen, wissen ge-
nau wie die Medikation zu erfolgen hat und was me-

dizinisch notwendig ist. Das macht uns, neben dem ärztlichen Personal, zu 
wichtigen Playern in der Behandlung jeder anderen Erkrankung oder Verlet-
zung, die im Laufe des Lebens auf uns zukommen. 
Als DEBRA-Familie haben wir auch heuer zusammengehalten. Wir haben uns 
gegenseitig gehalten und waren uns eine Stütze. Ob per Telefon, in WhatsApp 
Gruppen oder auf den sozialen Medien – wir sind uns sicher, dass die soziale 
Distanzierung physisch nötig ist, aber emotional durch die technischen Mög-

lichkeiten der Moderne überwunden werden kann. 
Zur Seite gestanden ist uns unser Schwesterverein DEBRA Austria, das so-
gar 2020 sein Doppeljubiläum „25 Jahre DEBRA Austria“ und „15 Jahre EB-
Haus Austria“ via Videokonferenz gefeiert hat. Wir gratulieren ganz herzlich 
und wünschen weiterhin so viel Energie und Erfolg, bis unser gemeinsames 
Ziel einer Therapie bei EB erreicht wird. Herzlichen Glückwunsch auch zur Aus-
zeichnung durch den europäischen Dachverband für Seltene Erkrankungen – 
ein weiterer Beweis, dass eure Arbeit und unsere Zusammenarbeit viel Gu-
tes schaffen.
Wir danken auch unseren EB-Zentren für die Unterstützung und die Beantwor-
tung der vielen Fragen unserer Familien beim Thema EB und Sars2. Danke an 
das EB-Haus in Salzburg, an den EB-Hub in Modena, an die Dental School Tu-
rin und an unsere dermatologische Abteilung im Krankenhaus Bozen, dass ihr 
für große und kleine “Schmetterlingskinder“ da seid.
Ihr Familien, aber auch ihr EB-Ärzte, Krankenpfleger, Forscher und natürlich 
ihr Menschen mit EB habt viel Kraft und Mut. Glaubt weiterhin an euch und an 
eure Superkräfte, so wie ich es tue! 
Auch wenn im letzten Vereinsjahr die meisten Veranstaltungen zur Sensibili-
sierung zum Thema EB und zur Sammlung von Spenden abgesagt wurden, 
so können wir auf viele helfenden Hände zählen, die uns auch im Dunkeln im-
mer wieder Licht schenken. Danke an dieser Stelle an unsere Power Frauen 
Arabella Gelmini – Botschafterin der “Schmetterlingskinder“ – und an Anna 
Mei und Eleonora Buratto, unseren Testimonials. Ihr schenkt Menschen mit EB 
eine Stimme auch dann, wenn es schwierig ist. Durch euch wird EB als sel-
tene Erkrankung ein bisschen weniger unbekannt. Wir sind wenige, aber wir 
werden gesehen. 
Danke auch an unsere Künstlerin und “Schmetterlingskind“ Maya für die Ge-
staltung der Weihnachtskarten. Danke für deine Kreativität, behalte sie dir wei-
terhin im Herzen.
Das Jahrestreffen 2020 hat in ungewohnter Weise und „kurz und bündig“ 
stattgefunden, um die gesetzlich vorgeschriebenen Entlastungen des Vorstan-
des zu überprüfen, ohne ärztliche Berichte oder anderen Präsentationen. Nur 
wenige Mitglieder durften teilnehmen, die Dauer der Sitzung war kaum 30 Mi-
nuten. Im Vereinsjahr 2021 wird wahrscheinlich für die Jahresversammlung 
ähnlich vorgegangen werden müssen.
Liebe Familien, ihr fehlt uns! Es fehlt uns, Familientreffen gestalten zu können, 
euch alle persönlich zu treffen und den gewohnten und herzlichen Erfahrungs-
tausch zu ermöglichen. Aber wer, wenn nicht wir, weiß, dass nach schwierigen 
Tagen und Zeiten die Sonne wieder lachen wird? Auch “Schmetterlingskinder“ 
können konkret mithelfen. 
Danke an jene, die uns durch Spenden und Unterstützungen seit vielen Jahren 
begleiten. Danke für alle kleinen und großen Zeichen, die ihr uns gebt. Das ist 
für uns der Beweis dafür, dass wir uns weiterhin für die “Schmetterlingskinder“ 
einsetzten sollen. Dank dieser Unterstützungen können wir mit Ausdauer und 
Einsatz das Leben der “Schmetterlingskinder“ ein bisschen verbessern und die 
Hoffnung auf weniger Schmerz und Wunden schüren. Denn eine Therapie wird 
kommen. Herzlichen Dank und bitte begleitet uns weiterhin.
Im Vertrauen, dass sich die Zeiten bessern, 

ganz liebe Grüße, Isolde Mayr Faccin
Präsidentin DEBRA Südtirol-Alto Adige, Mutter eines „Schmetterlingskindes“

DEBRA Südtirol - Alto Adige DEBRA Austria

Isolde Mayr Faccin
DEBRA Südtirol-Alto Adige

©
 F

O
TO

 R
A

P
ID



4 5

samt mehr als dreißig Subtypen, wobei Prognose und Verlauf 

je nach Subtyp höchst 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 Ausprägun-

gen mit nur lokalisierter und seltener Blasenbildung (z. B. bei 

größerer mechanischer Belastung). Bei einigen Unterformen 

kommt es neben der Bildung von Blasen auch zu anderen Fol-

geerscheinungen. So können 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 Mundhöhle und Speiseröhre erschwert sein. An der Haut 

kann es zur Bildung von Hautkrebs kommen, und sehr häu-

fig entsteht auch eine Blutarmut.

Obwohl in letzter Zeit beachtliche Fortschritte in der genthera-

peutischen Forschung gemacht wurden, ist eine ursächliche 

Behandlung von EB bis heute noch nicht verfügbar. Derzeit ist 

eine Therapie der Symptome die einzige Möglichkeit und Hilfe, 

die wir anbieten können. Neben der Vorbeugung der Blasen-

bildung (soweit im normalen Alltagsleben überhaupt machbar) 

ist eine möglichst gute Wundversorgung und die Behandlung 

von Infektionen besonders wichtig. Aber auch ausreichende 

und richtige Ernährung sowie gelegentliche chirurgische Ein-

griffe (z. B. Handoperationen, Dehnung der Speiseröhre) ge-

hören zur Therapie von EB.

Jede Form von EB hat ihre eigene Ausprägung und ihre spe-

ziellen Probleme. Aus diesem Grund ist eine interdisziplinä-

re Versorgung dringend erforderlich. Neben der Haut müs-

sen auch alle anderen Organe beobachtet und auf Verände-

rungen untersucht werden. Nur wenn wir nicht nur auf die 

Haut, sondern auf den ganzen Menschen schauen, kön-

nen wir jedem einzelnen unserer Betroffenen die für ihn best-

mögliche, individuelle Behandlung und Beratung anbieten.    

      Dr. Anja Diem, leitende Ärztin EB-Ambulanz im EB-Haus 

Austria

„Schmetterlingskinder“ – diese Bezeichnung hat sich in Öster-

reich und in vielen anderen Ländern für Kinder und auch Er-

wachsene mit Epidermolysis bullosa (EB) durchgesetzt, weil 

ihre Haut so verletzlich ist wie die Flügel 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 könnte man vielleicht sagen: erblich bedingte, bla-

senartige Ablösung der Oberhaut. Das klingt etwas holprig, 

aber damit bekommt man zumindest einen ungefähren 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 

Schleimhäuten nach mechanischer Belastung ist. Das ist gut 

vorstellbar, wenn ein Betroffener beispielsweise stürzt oder 

von einem Fußball getroffen wird. Bei schwereren Formen von 

EB genügt aber auch ein fester Händedruck, um Blasen zu 

bekommen. Manchmal ist diese mechanische Einwirkung so 

gering, dass sie kaum als solche wahrgenommen wird. Wenn 

etwa ein Neugeborenes auf dem Rücken liegt und sich ein we-

nig hin und her bewegt, kann das allein schon dazu führen, 

dass am Rücken des Kindes riesige Blasen entstehen. In der 

Folge kommt es zu ständiger Bildung von offenen Wunden, 

entzündlichen 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 Veränderun-

gen in den Eiweißmolekülen, die für die Verbindung zwischen 

der Oberhaut und der darunter liegenden Lederhaut verant-

wortlich sind. Fehlt ein solches Eiweißmolekül oder funktio-

niert es nicht richtig, dann ist die Verankerung nicht vollstän-

dig und es kommt bei mechanischer Einwirkung zur beschrie-

benen Blasenbildung. Für jede Form von EB ist eine andere 

Veränderung in einem ganz bestimmten Gen verantwortlich. 

Inzwischen sind Veränderungen in 14 verschiedenen Genen 

bekannt, welche die jeweiligen EB-Typen verursachen. Die 

aktuelle Klassifikation umfasst vier Hauptformen mit insge-

Epidermolysis bullosa (EB) – Die Erkrankung
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Über uns:
Unsere Mission lautet: Die Lebensqualität für Betroffene von 

Epidermolysis bullosa (EB)  verbessern, kompetente medizi-

nische Versorgung bereitstellen und durch die Förderung von  

Forschung Hoffnung auf Heilung geben.

DEBRA Südtirol -Alto Adige wurde 2004 als Selbsthilfegrup-

pe von Betroffenen, Angehörigen, Freiwilligen und Ärzten mit 

dem Ziel gegründet, Erfahrungsaustausch und Hilfe für Men-

schen mit EB anzubieten. Im Sinne unserer Vision „Heilung für 

EB ist möglich!“ wurde sehr bald begonnen, EB-Forschung zu 

fördern, um Linderungs- und Heilungsmöglichkeiten zu ent-

wickeln. Unser gemeinnütziger Verein  ist seit  2004 im Lan-

desverzeichnis der ehrenamtlich tätigen Organisationen  ein-

getragen und hat das Spendengütesiegel   „Sicher Spenden“.

Unsere Aufgaben:
Ziel des Vereins DEBRA Südtirol - Alto Adige , ist es einerseits 

die medizinische Versorgung der Betroffenen 

– besser bekannt als „Schmetterlingskinder“ –  sicherzustel-

len und den Erfahrungsaustausch unter den Betroffenen zu 

fördern.  Andererseits soll die Forschung zur Entwicklung von 

sicheren Therapien bzw. zur Linderung der Grunderkrankung 

und ihrer teilweise sehr folgenschweren Nebenwirkungen eta-

bliert und gefördert werden.

Unsere Ziele:
• Beratung, Unterstützung, Information und

   Erfahrungsaustausch für Betroffene und Angehörige

• Sicherstellung und Verbesserung der medizinischen

   Versorgung

• Entwicklung von Therapien bzw. Linderungsmöglichkeiten   

   für EB

• Zusammenarbeit mit den verschiedenen EB-Zentren

DEBRA Südtirol – Alto Adige

Obfrau: Isolde Mayr Faccin

Obmann Stell.: Dr. Guido Bocher

Schriftführerin: Manuela Costantini

Wirtschaftsberater:  Dr.Corrado Picchetti

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

Vorstand von DEBRA Südtirol - Alto Adige:

Vorstandsmitglieder:

Vorstand von DEBRA Südtirol - Alto Adige

Vielen Dank für die hervorragende Zusammenarbeit

all den langen Jahren den Verein DEBRA Südtirol-Alto Adi-

ge unterstützt hat.

Die tiefgreifenden, medizinischen Fortschritte und die weg-

weisenden Ereignisse der letzten Jahre bekräftigen meinen 

Gedanken und meinen Wunsch, den Traum von Heilung nie-

mals aufzugeben.

Das bis heute Erreichte soll Ansporn sein, stets weiterzu-

kämpfen, und die Hoffnung in unserem Herzen soll gegen-

über dem Zweifel stets gewinnen.

Die Südtiroler Bevölkerung bitte ich weiterhin um ihre wert-

volle Unterstützung.

Möge die Quelle der Solidarität und Nächstenliebe nie-

mals versiegen.

Ich fühle mich mit DEBRA Südtirol-Alto Adige tief verbun-

den und wünsche allen “Schmetterlingskindern“ und ihren 

Familien weiterhin unendlich viel Kraft und Zuversicht.

Ich werde immer für euch da sein.

Mit lieber Umarmung,

Eure Arabella

 

Arabella Gelmini-Kreutzhof  Botschafterin der „Schmetter-

lingskinder“ für DEBRA Südtirol - Alto Adige

 

Arabella
von Gelmini-Kreutzhof 
– die Botschafterin der 
„Schmetterlingskinder“
 

Liebe Isolde, liebe Freundin,

geehrte Präsidentin von DEBRA Südtirol - Alto Adige, 

es liegen nunmehr bereits fünfzehn gemeinsame „DEBRA-

Jahre“ hinter uns und es waren, zur großen Freude, sehr 

fruchtbare und gewinnbringende Jahre.

Vieles konnten wir gemeinsam erreichen, Einiges konnte ver-

bessert, so manche Hürde bezwungen werden.

Es wurde Leid gelindert und so manches Lächeln geschenkt.

Jahr für Jahr wurde Hoffnung neu geboren und durch die 

großzügige Spendenbereitschaft der Südtiroler Bevölke-

rung konnte vielen “Schmetterlingskindern“ auf verschie-

denste Art und Weise geholfen werden.

Die Hilfsbereitschaft und die Solidarität gegenüber den klei-

nen und großen “Schmetterlingskindern“, die an der noch 

unheilbaren Hautkrankheit Epidermolysis bullosa (EB) lei-

den, haben in den letzten Jahren die Südtiroler Landesgren-

ze weit überschritten,

da es für Solidarität, Beistand und Hilfe keine Grenzen ge-

ben kann.

Der Verein DEBRA Südtirol-Alto Adige ist mittlerweile eine 

feste Größe im Südtiroler Vereinswesen geworden und die 

damals noch unbekannte EB Krankheit ist flächendeckend 

bekannt und namhaft.

Ich bin sehr dankbar, dass ich diese wundervolle DEBRA-

Erfolgsgeschichte zum Teil mitgestalten durfte.

Gemeinsam ist es uns gelungen, durch unzählige Veranstal-

tungen, Ereignisse und Erlebnisse, durch die großzügige und 

tatkräftige Unterstützung der Südtiroler Bevölkerung 

und die stets unübersehbare, wohlwollende und überaus 

wertvolle Berichterstattung des gesamten Südtiroler Pres-

sewesens, die Krankheit EB, die Nöte und Bedürfnisse der 

Patienten und ihren Angehörigen, den Verein DEBRA Südtirol 

- Alto Adige und damit die Südtiroler “Schmetterlingskinder“ 

dorthin zu tragen, wo sie heute stehen: im Licht.

Und ich danke an dieser Stelle jeder einzelnen Person, die in 
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Die Stimme von
Eleonora Buratto,
Musik-Testimonial für die 
„Schmetterlingskinder“
Liebe Freunde von DEBRA Südtirol - Alto Adige,

was kann ich noch hinzufügen, zu den Gefühlen, den Ängsten, 

dem Schmerz, die wir alle in diesem Jahr 2020 erlebt haben 

und die leider immer noch nicht enden wollen?

Ich habe darüber nachgedacht, und ja, ich habe etwas ge-

funden: die Ohnmacht. Nicht nur jenes Gefühl, das erst die 

Pandemie und dann die Hoffnung in eine Impfung, die immer 

noch nicht für alle vorhanden ist, in uns erweckt haben. Ich 

denke hier viel mehr an die Ohnmacht, an die fehlende Mög-

lichkeit für euch, für unsere “Schmetterlingskinder", etwas zu 

unternehmen. Unsere "Events" sind von einem viel größeren 

"Event" überrollt worden, der Pandemie. Ich habe oft an un-

sere Kinder gedacht, ihre Familien, die freiwilligen Mitarbei-

ter von DEBRA. Sie mussten zwei Notsituationen gleichzeitig 

meistern - furchtbar. Dann hab ich aber auf eure Website ge-

schaut und habe die Anweisungen gelesen, die die wunder-

vollen DEBRA-Ärzte vorbereitet haben, damit ihr für alle Fäl-

le gerüstet seid - einfach, klar, und gar nicht beängstigend.

So ist das, ich lerne immer wieder von euch, von eurer Ent-

schlossenheit, den “Schmetterlingskindern" Gehör zu ver-

schaffen und diese Solidaritätskette zwischen Gesellschaft 

und Wissenschaft zu fördern, damit in nächster Zukunft - das 

wissen wir - unsere Kinder von den positiven Ergebnissen ei-

ner ständigen, leidenschaftlichen Forschung über Epidermo-

lysis bullosa profitieren. Was auch immer ich heute und bis zu 

diesem Tag für euch tun kann, ich werde es tun.

Ich drücke euch ganz fest, 

wenn auch nur virtuell, wie 

wir es alle seit einem Jahr tun 

müssen. Und wir alle emp-

finden, wie sehr diese echte, 

physische Umarmung fehlt, 

die unseren Kindern das gan-

ze Leben verwehrt bleibt. 

 Eleonora Buratto

Ein Gruß von Anna Mei, 
Sport-Testimonial
für die
„Schmetterlingskinder“
Liebe Isolde, liebe Anna, liebe Väter und Mütter, liebe 

“Schmetterlingskinder",

ich soll meine Gedanken zum letzten Jahr aufschreiben... 

und die drei Punkte zeigen, dass mir dazu sehr viel ein-

gefallen ist.

Ich möchte hier nicht meine Schwierigkeiten in diesem Pan-

demiejahr, besonders mentaler Natur, mit euch teilen. Die 

Angst und das Abhandenkommen einer Zukunft, von Zie-

len, Verpflichtungen, Errungenschaften, haben jedem Nor-

malsterblichen vor Augen gehalten, wie unsicher alles ist, 

das Sein, die Zukunft, die eigene Gesundheit und die Ge-

sundheit anderer, ...

Ihr kennt dieses "Limbo" sehr gut und habt, unabhängig 

von der Pandemie, gelernt, auf solch einer dünnen, insta-

bilen Wolke zu leben.

Anfangs bin ich überwältigt worden, wie wenn mich ein 

Tsunami körperlich und geistig umgeworfen hätte. Dann 

aber hab ich einen Halt gefunden, den Willen, mit meinen 

Händen wieder die Lenkstange meines Lebens zu halten, ich 

habe den Kopf gehoben und wieder angefangen, zu "treten".

Während der Quarantäne habe ich sofort begonnen, online 

Homefitness-Unterricht zu geben, und mir ist bewusst gewor-

den, wie wichtig es für die Menschen war, mit jemanden Kon-

takt zu haben, auch bloß durch einen Bildschirm. Ich erinne-

re mich gerne an viele, die regelmäßig dabei waren, wie zum 

Beispiel Katia Gaeta, eine “Schmetterlingsmutter", die mit ih-

rem Kind voller Freude und Elan an den Sessions teilgenom-

men hat. Die Unterrichtseinheiten waren kostenlos, aber sie 

haben sich zu einer großen Spendensammlung entwickelt. 

Die Teilnehmer haben für DEBRA Südtirol freiwillig gespendet.

Da habe ich verstanden, dass ich gerade in diesem schwie-

rigen und komplizierten Jahr nicht aufgeben und meine 

“Schmetterlingskinder" in Stich lassen durfte. Ich hatte das 

Gefühl, ich sollte etwas Großartiges machen, etwas "Über-

triebenes", das Empathie, Zusammengehörigkeit und Hoff-

nung erwecken sollte.

Ja, Hoffnung! Denn mit meinen verrückten Rekordversuchen 

möchte ich Menschen, die wie ihr im Leben unendliche He-

rausforderungen bewältigen müssen, die Gefühle und Ängs-

te empfinden, die ich mir gar nicht vorstellen kann, Hoffnung 

schenken. Heuer aber konnte ich auch all jene mitnehmen, 

die durch das Virus, die Impfung, der Auseinandersetzung mit 

dieser Situation auf globaler Ebene die Hoffnung und das Ver-

trauen auf eine unbeschwerte Zukunft verloren hatten.

Aus diesem Grund habe ich wieder begonnen, zu trainieren, 

um die 1000 km auf der Bahn nochmals in Angriff zu nehmen. 

Diesmal im Freien, wo alles schwieriger ist. 

Es fühlte sich richtig an, ein Licht zu zünden, nein einen 

Scheinwerfer, hell und stark.

Auf meinem Weg habe ich Nicola Argesi gefunden, der mir 

mit dem Radverein UCI 2000 geholfen hat, das Event logis-

tisch durchzuführen und danach einen Dokfilm zu produzie-

ren. Ich habe Menschen gefunden, die mir mit ihren Unterneh-

men alles zur Verfügung gestellt haben, was ich zum Radfah-

ren benötigte. Ich habe jemanden gefunden, der den Event 

im Streaming gesendet hat und einen Online-Spinningmara-

thon organisiert hat, um für den Verein Spenden zu sammeln.

Nie zuvor hatte ich das Gefühl, dass uns die Menschen so 

nahe stehen: mir, aber vor allem euch, euren wundervollen 

Kindern, den “Schmetterlingen" und ihren Familien. Es fällt mir 

schwierig, den Blick zu beschreiben, den ich in den Augen 

der Menschen sehe, wenn ich ihnen von Epidermolysis bull-

osa erzähle: überrascht, fassungslos, und alle fragen sofort, 

was sie tun können, um zu helfen. Heuer habe ich ein neues, 

starkes Gefühl von Menschlichkeit empfunden, von Zusam-

menhalt, von Entschlossenheit, diese schreckliche Krankheit 

kennen zu lernen und zu helfen.

Die Vergangenheit hat gezeigt, dass ich die 1000 km nie beim 

ersten Mal schaffe (in Montichiari brauchte ich auch einen 

zweiten Anlauf), aber das Ziel hab ich definitiv erreicht. Nie 

haben wir so viele Spenden erhalten wie im Oktober 2020!

Im September und Oktober 2020 habe ich überall von euch 

erzählt, auf nationalen Fernsehsendern und auf lokalen. Ich bin 

in Livestreams aufgetreten, die heutzutage so modern sind, 

und ich kann mit Sicherheit behaupten, dass Epidermolysis 

bullosa ein schwieriger Name ist, aber nicht mehr so unbe-

kannt wie 2009, als ich euch kennenlernen durfte.

Damals habe ich ein Versprechen abgegeben: Ich werde euch 

nicht alleine lassen, ich kann nur meine Beine zur Verfügung 

stellen, aber damit werde ich helfen.

Das ist viele Jahre her. Ich bin immer noch da. Ich hab immer 

noch zwei relativ starke Beine, mit denen ich die 1000 km im 

Freien, nach Bassano del Grappa, meistern kann. Das Training 

hat bereits begonnen. Und mit dem Training kommen auch 

neue Ideen, wie ich noch mehr Menschen einbeziehen kann. 

Für dieses Event, "1000k a farfalla", die 1000 km für die 

#schmetterlingskinder, ist der Hashtag #atletasolidale ent-

standen. Damit werde ich versuchen, auf nationaler Ebene 

jeden Sport und jede Veranstaltung mit einzubeziehen, die 

während meines Rekordversuchs über EB informieren und 

Spenden erzielen können.

Und das, nicht mehr alleine, sondern mit vielen anderen Ath-

leten, die auch zu solidarischen Athleten (#atletasolidale) wer-

den.

Ich werde euch nicht in Stich lassen... eure glänzenden Au-

gen, euer Wille zu kämpfen und zu leben geben mir die Kraft, 

das Unvorstellbare zu erreichen.

Danke, dass ihr meinem Radfahren einen echten Sinn gege-

ben habt, dass ihr mir gezeigt habt, wie wertvoll jeder einzel-

ne Tag ist, mit seinen Mühen und seinen Freuden.

Ich drücke euch ganz fest!

 Anna Mei
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DIE CORONAIMPFUNG 
UND 

EPIDERMOLYSIS BULLOSA 
(EB)  

 

COVID-19 VACCINES AND EPIDERMOLYSIS BULLOSA (EB) I DEBRA INTERNATIONAL 

 

EINLEITUNG 

Bis heute sind verschiedene Impfstoffe zum Schutz vor der Coronavirus-Infektion 
Covid-19 zugelassen worden. Die drei derzeit wohl bekanntesten und am weitesten 
verbreiteten Impfstoffe sind der mRNA-Impfstoff von Pfizer/BioNTech, der Adenovirus-
Vektor-Impfstoff von Oxford/AstraZeneca und der mRNA-Impfstoff von Moderna. Eine 
Reihe weiterer COVID-19-Impfstoffe sind in einigen Ländern zugelassen, über 230 
weitere befinden sich in der Entwicklung. 

Während die Einführung dieser Impfstoffe eine positive und begrüßenswerte 
Entwicklung ist, bestehen auch Fragen und Bedenken, ob die Schutzimpfung gegen 
SARS-CoV-2 (das Virus, das COVID-19 verursacht) für Menschen, die mit erblicher 
EB leben, sicher ist und ob sie vorrangig geimpft werden sollten. Online weitverbreitete 
Fehlinformationen über die COVID-19-Impfstoffe im Besonderen und Impfstoffe im 
Allgemeinen können ebenfalls zusätzliche Sorgen verursachen. 

In den folgenden allgemeinen und EB-spezifischen Informationen zur Schutzimpfung 
gegen SARS-CoV-2 setzen wir uns mit einigen Ihrer eventuellen Bedenken 
auseinander. Alle Informationen stammen aus seriösen Quellen und wurden von 
klinischen EB-Experten überprüft. Es ist wichtig zu erwähnen, dass wir sowohl über 
COVID-19 selbst als auch über die verschiedenen Impfstoffe, die ständig entwickelt 
werden, immer mehr erfahren. Wir werden uns bemühen, diese Seite laufend zu 
aktualisieren, sobald neue Informationen veröffentlicht werden. 

Bei Fragen oder Bedenken bezüglich der Schutzimpfung wenden Sie sich an Ihren 
medizinischen Betreuer bzw. das EB-Gesundheitsteam. 

EB UND DER COVID-19-IMPFSTOFF 
COVID-19-IMPFSTOFFE .................  
IMPFSTOFFE IM ALLGEMEINEN
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EB UND DER COVID-19-IMPFSTOFF 

Die folgenden Informationen beziehen sich auf Menschen, die an einer Form der erblichen EB leiden (EB simplex, dystrophe EB, EB 
junctionalis, Kindler EB) sowie auf bekannte Daten zum mRNA-Impfstoff von Pfizer/BioNTech, zum Adenovirus-Vektor-Impfstoff von 
Oxford/AstraZeneca und zum mRNA-Impfstoff von Moderna. 

ICH habe EB... 
IIsstt  eess  ssiicchheerr,,  ssiicchh  mmiitt  ddeemm  CCOOVVIIDD--1199--IImmppffssttooffff  iimmppffeenn  zzuu  llaasssseenn??  
Ja. Es gibt keine Hinweise darauf, dass Menschen mit erblich bedingter EB eine Coronaimpfung vermeiden 
sollten. Wenn Sie jedoch eine bekannte Allergie gegen einen der Bestandteile eines bestimmten COVID-19-
Impfstoffs haben, konsultieren Sie Ihren Arzt und einen Allergologen/Immunologen, bevor Sie den 
betreffenden COVID-19-Impfstoff erhalten. 

SSoollllttee  iicchh  mmiicchh  ggeeggeenn  CCOOVVIIDD--1199  iimmppffeenn  llaasssseenn??  
Ja. Die Schutzimpfung zur Verhinderung der Ausbreitung eines krankheitsverursachenden Virus ist für die 
Weltbevölkerung, darunter für Menschen mit EB, unerlässlich. Die Schutzimpfung wird für Patienten mit allen 
Arten von EB dringend empfohlen, insbesondere für Patienten mit schwerer mukokutaner Fragilität und 
systemischen Komplikationen, wie z. B. Mangelernährung und Kardiomyopathie. Bei Fragen oder Bedenken 
bezüglich der Schutzimpfung, wenden Sie sich an Ihren Arzt bzw. das EB-Gesundheitsteam. 

HHaabbee  iicchh  bbeeii  ddeerr  SScchhuuttzziimmppffuunngg  PPrriioorriittäätt??  
Dies hängt davon ab, wo Sie leben, da jedes Land seinen eigenen Plan zur Festlegung der Reihenfolge der 
Impfungen hat. Bei Fragen oder Bedenken darüber, wann Sie Ihre Coronaimpfung erhalten, wenden Sie sich 
an Ihren Arzt bzw. das EB-Gesundheitsteam. 

IIcchh  nneehhmmee  aann  eeiinneerr  kklliinniisscchheenn  GGeenntthheerraappiiee--SSttuuddiiee  tteeiill..  KKaannnn  iicchh  ggeeggeenn  CCOOVVIIDD--1199  ggeeiimmppfftt  wweerrddeenn??  
Jeder EB-Patient, der derzeit an einer klinischen Gentherapie-Studie teilnimmt, sollte sich vor der 
Schutzimpfung mit der Studienleitung in Verbindung setzen, um eine Bestätigung zu erhalten. 

IIcchh  bbiinn  üübbeerr  6655,,  ddaarrff  iicchh  mmiicchh  iimmppffeenn  llaasssseenn??  
Erwachsenen mit EB wird unabhängig von ihrem Alter die Impfung empfohlen. Jedes Land führt sein 
Impfprogramm auf eigene Weise durch. Manche Länder beschränken die Arten von Impfstoffen, die für 
verschiedene Altersgruppen zugelassen sind. 

Mein KIND hat EB... 
WWaannnn  kkaannnn  mmeeiinn  KKiinndd  ggeeiimmppfftt  wweerrddeenn??  
Keiner der COVID-19-Impfstoffe ist für Kinder zugelassen (der Pfizer/BioNTech mRNA-Impfstoff ist ab 16 
Jahre, der Oxford/AstraZeneca Adenovirus-Vektor-Impfstoff und der Moderna mRNA-Impfstoff ab 18 Jahre 
zugelassen). Es ist noch nicht sicher, ob oder wann die Impfstoffe für Kinder zugelassen werden können. Die 
Universität Oxford hat inzwischen ihre COVID-19-Impfstoffstudie auf Kinder ausgeweitet, um zu prüfen, ob 
Kinder und junge Erwachsene im Alter von 6 bis 17 Jahren eine gute Immunreaktion auf den Impfstoff 
aufweisen.
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COVID-19-IMPFSTOFFE 

Die folgenden Informationen beziehen sich auf bekannte Daten zum mRNA-Impfstoff von Pfizer/BioNTech, zum Adenovirus-Vektor-
Impfstoff von Oxford/AstraZeneca und zum mRNA-Impfstoff von Moderna. 

WWiiee  wwiirrkktt  ddeerr  CCOOVVIIDD--1199  mmRRNNAA--IImmppffssttooffff??  
mRNA-Impfstoffe bringen den Körperzellen bei, ein (Teil-)Protein herzustellen, das im Körper eine 
Immunreaktion auslöst. Der mRNA-Impfstoff gibt unseren Zellen die Anweisung, ein hhaarrmmlloosseess  Stück des 
Spike-Proteins herzustellen, das sich auf der Oberfläche des COVID-19 verursachenden Virus befindet. 
Sobald das Proteinstück hergestellt ist, baut die Zelle die Anweisungen ab und entsorgt sie. Wenn jemand 
später mit COVID-19 in Kontakt kommt, erkennt das körpereigene Immunsystem das Spike-Protein auf der 
Oberfläche des Virus und bildet Antikörper, die COVID-19 zerstören und so die Person vor einer Erkrankung 
schützen. 

WWiiee  wwiirrkktt  ddeerr  CCOOVVIIDD--1199  AAddeennoovviirruuss--VVeekkttoorr--IImmppffssttooffff??  
Wie auch beim mRNA-Impfstoff gibt der Adenovirus-Vektor-Impfstoff unseren Zellen die Anweisung, ein 
harmloses Stück des Spike-Proteins herzustellen, das sich auf der Oberfläche des COVID-19 verursachenden 
Virus befindet, um eine Immunantwort auszulösen. Im Gegensatz zum mRNA-Impfstoff werden die 
Anweisungen mit einem Virus (dem Vektor) geliefert, der erwiesenermaßen harmlos ist. 

SSiinndd  ddiiee  CCOOVVIIDD--1199--IImmppffssttooffffee  uunnbbeeddeennkklliicchh??  
Ja, die COVID-19-Impfstoffe sind uunnbbeeddeennkklliicchh  uunndd  wwiirrkkssaamm.  Sie wurden an Zehntausenden von 
Teilnehmern in klinischen Studien ausgewertet und werden inzwischen an Zehnmillionen von Menschen auf 
der ganzen Welt sicher verabreicht. 

WWeellcchheerr  IImmppffssttooffff  iisstt  ddeerr  bbeessttee??  
In diesem Fall gilt das Motto „jeder Impfstoff ist ein guter Impfstoff“. Alle drei Impfstoffe haben sich als sicher 
erwiesen und beugen effektiv vor Erkrankungen durch den Virus effektiv vor. Jedes Land hat seine eigenen 
Aufsichtsbehörden, die entscheiden, welche Impfstoffe für die Verwendung zugelassen werden. Es ist 
unwahrscheinlich, dass Sie sich aussuchen können, welchen Impfstoff Sie bekommen und Sie sollten sich 
auf jeden Fall impfen lassen. 

WWeellcchhee  NNeebbeennwwiirrkkuunnggeenn  hhaabbeenn  ddiiee  CCOOVVIIDD--1199  IImmppffssttooffffee??  
Häufige Nebenwirkungen sind Schmerzen und/oder Schwellungen an der Injektionsstelle sowie Fieber, 
Schüttelfrost, Müdigkeit bzw. Kopfschmerzen. Dies sind normale Anzeichen dafür, dass Ihr Immunsystem auf 
den Impfstoff anspricht. Wenn Sie sich über irgendwelche Nebenwirkungen Sorgen machen, oder die 
Nebenwirkungen nicht nach ein paar Tagen nachlassen, wenden Sie sich an Ihren medizinischen Betreuer. 

MMuussss  iicchh  mmiirr  SSoorrggeenn  üübbeerr  eeiinnee  aalllleerrggiisscchhee  RReeaakkttiioonn  aauuff  ddiiee  CCOOVVIIDD--1199--IImmppffssttooffffee  mmaacchheenn??  
Eine sehr geringe Anzahl von Menschen hat nach der Impfung eine schwere allergische Reaktion (genannt 
„Anaphylaxie“) erlitten. Dies ist allerdings extrem sseelltteenn..  Für diesen Fall halten die Impfstellen Medikamente 
bereit, mit denen die Reaktion wirksam und sofort behandelt werden kann. Sofern Sie in der Vergangenheit 
nicht allergisch auf Impfstoffe reagiert haben, sollten Sie sich bei den COVID-19-Impfstoffen keine Sorgen 
machen. Wenn Sie eine bekannte Allergie gegen einen der Bestandteile eines bestimmten COVID-19-
Impfstoffs haben, konsultieren Sie Ihren Arzt und einen Allergologen/Immunologen, bevor Sie den 
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betreffenden COVID-19-Impfstoff erhalten. 
 
KKaannnn  mmaann  dduurrcchh  eeiinneenn  CCOOVVIIDD--1199--IImmppffssttooffff  aann  CCOOVVIIDD--1199  eerrkkrraannkkeenn??  
Nein. Keiner der drei Impfstoffe enthält den Lebendvirus, der COVID-19 verursacht, was bedeutet, dass ein 
COVID-19-Impfstoff Sie nicht am Virus erkranken lassen kann. Es ist jedoch möglich, dass Sie sich bereits 
vor dem Impftermin mit COVID-19 angesteckt haben und dass die Symptome erst danach auftreten. 

BBiinn  iicchh  nnaacchh  ddeerr  eerrsstteenn  IImmppffuunngg  ssooffoorrtt  vvoorr  CCOOVVIIDD--1199  ggeesscchhüüttzztt??  
Es kann bis zu ein paar Wochen nach der ersten Impfung dauern, bis Ihr Körper einen gewissen Schutz 
aufgebaut hat. Wie bei allen Medikamenten ist kein Impfstoff zu 100 % wirksam. Daher sollten Sie weiterhin 
die empfohlenen Vorsichtsmaßnahmen ergreifen, um sich vor einer Ansteckung mit COVID-19 zu schützen 
und eine Übertragung auf andere zu verhindern. Manche Menschen können auch nach der Impfung am Virus 
erkranken, wobei die Symptome allerdings weniger schwerwiegend sein sollten. 

MMuussss  iicchh  mmiicchh  aauucchh  mmiitt  eeiinneemm  CCOOVVIIDD--1199--IImmppffssttooffff  iimmppffeenn  llaasssseenn,,  wweennnn  iicchh  bbeerreeiittss  CCOOVVIIDD--1199  hhaattttee??  
Ja. Sie sollten sich impfen lassen, unabhängig davon, ob Sie bereits COVID-19 hatten, da die Experten noch 
nicht wissen, wie lange Sie nach der Genesung vor einer erneuten Erkrankung geschützt sind. Nach einem 
positiven COVID-19-Test wird empfohlen, vor der Impfung 28 Tage zu warten. 

EEnntthhaalltteenn  ddiiee  CCOOVVIIDD--1199--IImmppffssttooffffee  SScchhwweeiinneefflleeiisscchh  ooddeerr  aannddeerree  ttiieerriisscchhee  PPrroodduukkttee??  
Nein. Keiner der COVID-19-Impfstoffe enthält Produkte, die von Tieren stammen. 

MMuussss  mmaann  ssiicchh  iinn  ZZuukkuunnfftt  jjeeddeess  JJaahhrr  ggeeggeenn  CCOOVVIIDD--1199  iimmppffeenn  llaasssseenn,,  wwiiee  ddaass  bbeeii  ddeerr  GGrriippppeeiimmppffuunngg  ddeerr  
FFaallll  iisstt??  
Zurzeit werden noch keine regelmäßigen Impfungen gegen COVID-19 empfohlen, da deren Notwendigkeit 
und Zeitrahmen noch nicht bekannt sind. 

WWoo  kkaannnn  iicchh  sseerriiöössee  IInnffoorrmmaattiioonnssqquueelllleenn  zzuu  ddeenn  CCOOVVIIDD--1199--IImmppffssttooffffeenn  ffiinnddeenn??  
Wenden Sie sich an Ihre Landesregierung bzw. Gesundheitsbehörde, um Informationen über die in Ihrem 
Land zugelassenen COVID-19-Impfstoffe zu erhalten. Bei Fragen oder Bedenken, wenden Sie sich an Ihren 
medizinischen Betreuer bzw. das EB-Gesundheitsteam.

 

MYTHEN UND 
FAKTEN 

ÜBER DIE COVID-19-IMPFSTOFFE 

 
 

 

MYTHOS 
Die Forscher haben die Entwicklung des COVID-19-Impfstoffs überstürzt, so dass man seiner 
Wirksamkeit und Sicherheit nicht trauen kann.

Die COVID-19-Impfstoffe sind unbedenklich und wirksam. Es gibt viele Gründe, warum sie so schnell entwickelt 
werden konnten, unter anderem: 
► Die Methode, mit der die Impfstoffe von Pfizer/BioNTech und Moderna hergestellt wurden, 

befindet sich seit Jahren in der Entwicklung, so dass die Unternehmen schon früh in der Pandemie mit der 
Impfstoffentwicklung beginnen konnten. Außerdem handelt es sich bei mRNA um einen schnelleren Ansatz der 
Impfstoffherstellung als herkömmliche Methoden. 

► China teilte schnell genetische Informationen über COVID-19, damit die Forscher mit ihrer Arbeit an Impfstoffen beginnen 

MYTHOS 
 MYTHOS 

 MYTHOS 
 

FAKT 
 

FAKT 
 

FAKT  
 

Der Impfstoff COVID-19 
kann die Fruchtbarkeit von 
Frauen beeinträchtigen. 

Der COVID-19-Impfstoff 
dringt in Ihre Zellen ein und 
verändert Ihre DNA. 

Der COVID-19-Impfstoff 
wurde mit umstrittenen 
Substanzen entwickelt 
oder enthält diese. 

Die COVID-19-Impfstoffe 
haben keinen Einfluss auf 
die Fruchtbarkeit. Ein 
falscher Bericht in den 
sozialen Medien besagte, 
dass das Spike-Protein auf 
dem SARS-CoV-2-Virus 
dasselbe sei wie ein 
anderes Protein namens 
Syncitin-1, das am 
Wachstum und der 
Befestigung der Plazenta 
während der 
Schwangerschaft beteiligt 
ist. 

Die COVID-19-Impfstoffe 
beeinflussen oder 
interagieren in keiner 
Weise mit Ihrer DNA. Der 
mRNA-Impfstoff tritt nicht 
in den Zellkern ein, in dem 
sich die DNA befindet. Das 
genetische Material, das 
durch den viralen 
Vektorimpfstoff in die 
Zellen gelangt, integriert 
sich nicht in die 
menschliche DNA. 

Bei der Entwicklung der 
COVID-19-Impfstoffe 
wurden keine fötalen 
Gewebe verwendet und sie 
enthalten keine Materialien 
wie Implantate, Mikrochips 
oder Tracking-Geräte. 
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konnten. 
► Beim Testen der Impfstoffe wurden keine Schritte übersprungen. Zur schnelleren Sammlung von Daten überschnitten 
sich einige Schritte. 
► Impfstoffprojekte verfügten über reichlich Ressourcen: Regierungen investierten in die Forschung und/oder bezahlten 

im Voraus für Impfstoffe. Soziale Medien halfen bei der Rekrutierung von Freiwilligen, die bereit waren, an Studien zur 
COVID-19-Impfstoffforschung teilzunehmen. 

► Die Unternehmen begannen frühzeitig mit der Herstellung des Impfstoffs, so dass direkt nach der Zulassung bereits 
Vorräte bereitstanden. 

FAKT
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IMPFSTOFFE IM ALLGEMEINEN 

WWaass  iisstt  eeiinn  IImmppffssttooffff??  
Ein Impfstoff ist eine Art von Medikament, das das körpereigene Immunsystem darauf trainiert, eine Krankheit 
zu bekämpfen, mit der es zuvor noch nicht in Kontakt gekommen ist. Impfstoffe dienen der Vorbeugung und 
nicht der Behandlung einer Krankheit. Es ist viel sicherer für Ihr Immunsystem, wenn es durch eine Impfung 
trainiert wird, als wenn es sich eine Krankheit einfangen und lernen muss, sie selbst zu behandeln. 

WWiiee  wwiirrkkeenn  IImmppffssttooffffee??  
Es gibt verschiedene Arten von Impfstoffen, die auf unterschiedliche Weise wirken und Schutz bieten. Bei 
allen Arten von Impfungen wird im Körper eine Dosis an „Gedächtnis“-Abwehrzellen, sog. T-Lymphozyten und 
B-Lymphozyten, hinterlassen, die sich daran erinnern, wie sie eine bestimmte Krankheit in Zukunft bekämpfen 
können. 

WWaarruumm  ssiinndd  IImmppffuunnggeenn  wwiicchhttiigg??  
Die Impfung ist das Wichtigste, was wir tun können, um uns vor Krankheiten zu schützen. Impfungen 
verhindern jedes Jahr weltweit bis zu 3 Millionen Todesfälle. Wenn Menschen sich nicht mehr impfen lassen, 
können sich Infektionskrankheiten schnell wieder ausbreiten. 

WWaass  bbeeddeeuutteett  HHeerrddeenniimmmmuunniittäätt??  
Wenn ein hoher Prozentsatz der Bevölkerung geimpft ist, ist es für Infektionskrankheiten schwierig, sich zu 
verbreiten, da es nicht viele Menschen gibt, die sich anstecken können. Dies bietet einen höheren Schutz für 
Menschen, die aufgrund einer Krankheit oder eines geschwächten Immunsystems nicht geimpft werden 
können. 

WWaass  iisstt  iinn  IImmppffssttooffffeenn  eenntthhaalltteenn??  
Der Hauptbestandteil eines jeden Impfstoffs ist eine kleine Menge von Bakterien, Viren oder Toxinen, die 
zuvor in einem Labor abgeschwächt oder zerstört wurden. Das bedeutet, dass kein Risiko besteht, durch 
einen Impfstoff krank zu werden. Impfstoffe enthalten manchmal andere Inhaltsstoffe, die den Impfstoff sicher 
und effektiver machen. 

WWaass  ssiinndd  ddiiee  NNeebbeennwwiirrkkuunnggeenn  uunndd  wwaarruumm  ttrreetteenn  ssiiee  aauuff??  
Die meisten Nebenwirkungen eines Impfstoffs sind mild und nicht von langer Dauer. Schwerwiegende 
Nebenwirkungen eines Impfstoffs sind extrem selten. Häufige Nebenwirkungen treten an der Injektionsstelle 
auf, einschließlich Wundsein/Schmerzen, Rötung bzw. Schwellung. Andere auftretende Nebenwirkungen wie 
Kopfschmerzen oder Fieber sind ein Zeichen dafür, dass das Immunsystem auf den Impfstoff reagiert. 

WWaass  ppaassssiieerrtt,,  wweennnn  iicchh  aalllleerrggiisscchh  aauuff  eeiinneenn  IImmppffssttooffff  rreeaaggiieerree??  
Es ist selten, dass jemand eine schwere allergische Reaktion auf einen Impfstoff erfährt. Wenn dies geschieht, 
tritt sie normalerweise innerhalb von Minuten auf. Die die Impfung verabreichende Person ist darin geschult, 
die allergische Reaktion sofort zu behandeln.
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IMPFSTOFFE IM ALLGEMEINEN 

IMPFSTOFFE FAKTEN: 
WAS IMPFUNGEN TUN 
(v) sie schützen die Geimpften vor vielen schweren und potenziell tödlichen Krankheiten 

sie schützen andere Menschen, indem sie dazu beitragen, die Ausbreitung von Krankheiten auf 
diejenigen zu verhindern, die nicht geimpft werden können 

sie werden in klinischen Studien strengen Sicherheits- und Wirksamkeitstests unterzogen, bevor 
sie an die breite Bevölkerung verabreicht werden 

sie verursachen manchmal leichte Nebenwirkungen, die aber in der Regel nicht lange anhalten. 
Impfstoffe können auch stärkere Nebenwirkungen oder eine Reaktion verursachen, was allerdings 
nur höchst selten vorkommt 

(v) sie reduzieren oder eliminieren sogar einige Krankheiten, wenn genügend Menschen geimpft 
werden 

WAS IMPFUNGEN NICHT TUN 

(v) sie verursachen keinen Autismus 

(v) sie überlasten oder schwächen das Immunsystem nicht  

(v) sie verursachen keine Allergien oder andere Erkrankungen 

(v) 

(v) 

(v) 

V. 2021/01 | Veröffentlicht am 10. März 2021 
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EB Familie

Ein ganz kleiner
Schmetterling: willkommen 
auf dieser Welt, Chiara
Es ist 3 Uhr früh, ich bin müde, aber sobald ich die Augen 

schließe, beginnen die Gedanken zu kreisen.

Ich werde hier nicht um den Brei herumreden, zum ersten Mal 

werde ich versuchen, mich nicht darum zu kümmern, was die 

Leute denken werden, wenn sie das lesen.

Das Jahr 2020 hat uns unser Baby geschenkt, aber nicht so, 

wie wir es uns vorgestellt haben.

Alles war bereit, wir waren bereit.

Aber für EB waren wir nicht bereit.

Bei der Geburt war ich, seit 2 Minuten frischgebackene Mama, 

so glücklich, so besorgt über das erste Anlegen, das erste Stil-

len, diese Prägungsphase, von der ich schon so viel gehört 

hatte, dass mir gar nicht bewusst wurde, dass ihr Schreien 

nicht von der Geburt verursacht war, sondern von Schmer-

zen. Der Vater schon, der Vater war mir bereits in den ersten 

Augenblicken weit voraus. Das war er dann auch in den fol-

genden Monaten.

Sie holen unser Baby, ohne Aufruhr, als wäre noch alles in Ord-

nung. Wir haben ein paar Stunden für uns, damit ich "mich ein-

richten kann", Papa Giovanni hilft mir zärtlich dabei.

Es ist soweit, wir gehen. Intensivstation. Wenn ich zurückden-

ke, kommen mir die Tränen: du, mein Baby, in deinem Therm-

obettchen, mit Verbänden... trotz Sedierung öffnest du die Au-

gen. Mein Schatz.

Mama und Papa sind hier, wir werden dich nie alleine lassen. 

Keine einzige Sekunde.

In der Nacht ist mein Mutterinstinkt zu stark, ich kann nicht in 

meinem Zimmer bleiben, ich gehe zu ihr. Ich halte es nicht aus, 

wenn ich nicht bei ihr bin. Mein Kind sollte doch bei mir sein, 

nicht im Thermobettchen. Während sie schläft, streiche ich 

ihr übers Gesicht, ich hab Angst, dass ich ihr weh tun könn-

te, aber ich weiß, dass sie mich fühlen will. Wenn ich bei ihr 

bin, schmerzen mir die Brüste, mein Körper möchte sie stillen. 

Aber keine Sorge mein Schatz, du wirst die Milch deiner Mama 

erhalten, und sie wird dir die Kraft geben, die du benötigst. Ich 

fühle, ich bin dafür geschaffen, mich um dich zu kümmern.

Die folgenden Wochen sind sehr intensiv, die beste Beschrei-

bung ist wohl "surreal".

Intensivtherapie, Krankenhausessen, düstere Farben. Und du, 

du, du kämpfst wie eine Löwin. Immer, wenn du keine Sedie-

rung erhältst, bewegst du dich, strampelst mit den Füßchen.

Sie sagen uns immer wieder, dass du so stark bist, so voller 

Vitalität. Und es stimmt.

Wenn ich abends heimgehe, weine ich, wir weinen beide, der 

Papa und ich. Ich sollte nicht daheim sein. Ich sollte bei dir 

sein. Du solltest bei uns sein, zu Hause.

Wir sind beim Verbandswechsel dabei, ich weiß, dass ich 

stark sein muss, wenn ich bei dir bin. Ich darf nicht zusam-

menbrechen.

Die Ärzte und die Pfleger versorgen deine Wunden, trotz Se-

dierung schreist du, du weinst, du zappelst. "Noch x ml von..." 

und du beruhigst dich. Mit der stärkeren Sedierung hältst du 

still, aber du versuchst weiterhin zu weinen. Ich bin bei dir: 

"Ich weiß, mein Schatz, ich weiß, aber du schaffst es, ich weiß, 

dass du es schaffst, du bist stark, mein Schatz, halte durch, 

sie sind fast fertig", flüstere ich dir ins Ohr, ich singe dir Schlaf-

lieder, ich liebkose dein Gesicht.

Nach drei Wochen auf der Kinderintensivstation und einer in 

der Pädiatrie dürfen wir heim. Wir haben gar nicht die Zeit, 

die Erlebnisse der letzten Wochen zu verarbeiten, die gro-

ße Herausforderung beginnt sofort. Jetzt müssen wir uns um 

dich kümmern: Wundversorgung, Baden, Verbandswechsel.

Das Wort PROBIEREN. Wie hab ich es gehasst, wie oft ha-

ben wir es in den ersten Wochen daheim ausgesprochen.

"Probieren wir es so" - "probieren wir das, vielleicht ist das 

besser" - "hast du schon probiert?".

Diskussionen, Auseinandersetzungen, Spannungen, Tränen. 

Ich gebe es zu, oft haben wir uns unser altes Leben zurück-

gewünscht. Dieses Leid wollten wir nicht, weder für uns noch 

für sie. Aber EB lässt einem keine Wahl. EB lässt einem keine 

Zeit, um sich einzugewöhnen, es ist einfach da, stellt einen 

vor Herausforderungen, die man sich nicht vorstellen kann, 

aber nach jeder gemeisterten Herausforderung ist man stär-

ker. Und stärker, und stärker, und stärker.

Die Wochen zu Hause sind schwierig, aber, hey, du bist erst 

40 Tage alt und versuchst schon zu plappern, zu lächeln. Alle 

sagen: "Dieses Kind ist aber sehr früh dran!"

Du lachst immer, du weinst nie. Nur bei der Wundversorgung, 

weil du keine Lust hast, still zu halten, aber wir müssen durch, 

Schatz. Und dann tanzen Mama und Papa mit dir im Wohn-

zimmer mit viel Musik und alles ist vergessen.

Die Monate vergehen und bringen stets neue Herausforde-

rungen. Blasen im Mund, die es aufzustechen gilt. Hände, 

die von Verbänden befreit werden sollen. Verbände, die neu 

anzubringen sind. Und du, du lachst. Du lachst immer. Man 

könnte meinen, dass wir in deinen Augen komisch sind... naja.

Wir regen uns so auf, aber die, die wirklich leidet, bist du, si-

cher nicht wir.

Chiara, Schatz. Du bist unglaublich, du bist stark, du hast 

Charakter und bist erst 5 Monate alt. Ihr solltet sie kennen 

lernen, sie ist ein kleines Wunder.

Bei all dem, bei all den Herausforderungen, war Anna immer 

da. Oh ja, zum Glück war sie da. Tipps, Ratschläge, Sprach-

nachrichten, immer dieselben Fragen, aber sie hat mir immer 

verlässlich geantwortet. Danke.

Papa Giovanni war in dieser Zeit vorbildlich. Ich nicht, ich war 

schrecklich, gereizt, mürrisch. Nur mit Chiara konnte ich lie-

bevoll sein.

Papa Giovanni - mit seinem ausgeprägten Mutterinstinkt ist 

er in meinen Augen oft mehr Mama als Papa. Meistens hat er 

Recht (obwohl ich es ihm natürlich nicht sage). Stellt euch vor, 

die erste Windel hat er gewechselt. Ich hab mich nicht mal ge-

traut, deine Beinchen hochzuziehen, um die Windel darunter-

zulegen. Die Angst um die Zukunft ist da, sie ist immer da. Der 

Trick besteht darin, immer nur von Augenblick zu Augenblick 

zu leben. Tag für Tag. Wundversorgung für Wundversorgung.

EB verändert einen, EB lässt keine Wahl. EB stellt einen auf 

die Probe, wenn man es sich am wenigsten erwartet.

Wenn ich dich leiden sehe, mein Baby, denke ich, flüstere ich: 

"So eine Scheißkrankheit!" (Das könnt ihr auch streichen, wenn 

ihr wollt, aber ich bin sicher dass Viele meiner Meinung sind).

Die Leute sagen "wir bewundern euch" - mir wäre lieber, ihr 

bräuchtet es nicht zu tun. Sie sagen "ihr seid so stark, ihr seid 

unglaublich" - mir wäre lieber, wir bräuchten es nicht zu sein.

Sie sagen "ich weiß nicht, wie ihr das schafft" - wir antworten: 

"Wir haben keine andere Wahl".

Das ist jetzt unser Leben, ich bin froh, dass jene, die EB nicht 

kennen, es sich nicht vorstellen können. Sie versuchen es, 

aber es ist unmöglich. Freunde, Verwandte, Bekannte, ich 

bin so froh, dass ihr es euch nicht vorstellen könnt, denn das 

würde bedeuten, dass auch ihr das durchgemacht habt, was 

wir in diesen Monaten durchgemacht haben. Und das wün-

sche ich niemandem, und schon gar nicht einem kleinen We-

sen, das erst auf die Welt gekommen ist. 

Wenn ihr euch das vorstellen könntet, dann hättet ihr das Lei-

den in Chiaras Augen gesehen, wenn sie mir weinend direkt 

in die Augen sieht als wollte sie bitten: "Mama, aufhören!". Es 

bringt einen um, man denkt: "Schatz, ich mach so schnell ich 

kann, bin schon fast fertig, dann nehme ich dich in den Arm."

Ein großes Dankeschön an alle Familien, die uns in diesen Mo-

naten geholfen haben, die uns nahe gestanden sind, die uns 

Tipps und Ratschläge gegeben haben. "Ihr müsst probieren, 

einfach alles ausprobieren, so findet ihr heraus, was für Chi-

ara am besten passt."

Herzlichen Dank auch an Giulia, Mama von Olivia, ein „etter-

lingskind", das nur einen Monat älter ist als Chiara, die mir je-

den Tag so viel Mut schenkt.

Danke an euch alle. Wir haben euch lieb. 

Eleonora und Giovanni, Eltern der kleinen Chiara
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Olivia und ihr Lachen
Hallo euch allen, 

freut mich, euch hier wieder zu treffen. Wir sind Mama Giulia, 

Papa Diego, Baby Olivia und der große Bruder Saverio. Wir 

sind eine Mischung aus Römer, Florentiner, Neapolitaner. Was 

soll ich sagen, wir sind eine Familie wie jede andere: wir lie-

ben es zu lachen, Zeit miteinander zu verbringen, spazieren 

zu gehen, neue Orte zu entdecken und gut zu essen. Nur ei-

nes unterscheidet uns: unsere kleine Olly ist ein “Schmetter-

lingskind". Am 3.08.2020, als sie auf die Welt gekommen ist, 

haben wir uns mit einer bitteren Realität abfinden müssen. 

Leid kann man nicht erklären, ich könnte das Gefühl mit ei-

nem Blackout vergleichen, wie wenn man in einem hell er-

leuchteten Raum steht und plötzlich jemand das Licht aus-

schaltet. Alles braucht seine Zeit, auch wir haben uns lang-

sam angepasst und irgendwann haben unsere Augen in der 

vollkommenen Dunkelheit erste Schatten erspäht. Dies ver-

danken wir der Solidarität und der Liebenswürdigkeit von DE-

BRA Südtirol, die uns in unserem Abfindungsprozess getra-

gen hat. Das hellste Licht ist unsere kleine Olly, mit ihrem Lä-

cheln und ihren großen Augen. Sie hat unsere Sicht der Din-

ge verändert, hat uns gelehrt, mit anderen Augen zu sehen. 

Heute sammeln wir jede positive Erfahrung in unseren Her-

zen, um in den schwierigsten Zeiten daran zu zehren und Olly 

ein möglichst spannendes Leben zu bieten. 

Giulia, Diego und die kleine Olivia

So verbrachte ich
das letzte Jahr 
mit Corona und EB
Mein Name ist Alessandro, ich bin 35 Jahre alt, habe rezessiv 

dystrophe EB und für mich war dieses letzte ein besonderes 

Jahr. Die Situation, in der wir uns alle befunden haben (und 

immer noch befinden) ist außerordentlich, 2020 ist ein Jahr, 

das wir sicher nicht leicht vergessen werden.

Am Anfang der Pandemie wussten wir alle nicht, was wir uns 

erwarten sollten, jeden Tag wurden die Angst, die Sorge, die 

Beklemmung größer.

Ich bin ein sehr dynamischer Mensch, ich liebe es, unterwegs 

zu sein und mich mit anderen zu treffen - plötzlich war ich zu 

Hause eingeschlossen, 24 Stunden am Tag, durfte nicht hi-

nausgehen und keine anderen Leute treffen, um mich nicht 

anzustecken.

Ich arbeite im Krankenhaus, im Büro. Was man in den ersten 

Tagen auf den Gängen so hörte, war sehr unterschiedlich. Die 

einen meinten es sei eine einfache Grippe, nur ein bisschen 

stärker, die anderen hingegen erkannten sofort, dass wir nicht 

so bald aus dieser Situation herauskommen würden. 

Ich habe dann mit den Ärzten und mit meiner Vorgesetzten 

gesprochen. Da EB eine sehr besondere Krankheit ist, wuss-

ten wir nicht, wie mein Körper bei einer Ansteckung mit dem 

Virus reagiert hätte. Ich konnte auch nicht stundenlang eine 

Maske tragen, denn die Bänder hätten die Haut hinter den 

Ohren verletzt und das Reiben der Maske auf der Nase hät-

te neue Wunden verursacht. Auch das häufige Desinfektieren 

der Hände war problematisch, denn das Desinfektionsgel rö-

tet die Haut und brennt. Deshalb haben wir beschlossen, dass 

ich nicht mehr ins Büro gehen sollte.

Ich hab begonnen, im Homeoffice zu arbeiten und habe das 

Haus nicht mehr verlassen, außer wenn es unbedingt notwen-

dig war, um meine Kontrolluntersuchungen durchzuführen. Ich 

habe auch mit niemandem mehr Kontakt gehabt, außer am 

Telefon oder per Videotelefonie.

Ich bin gewohnt, immer bei anderen zu sein, mich zu unter-

halten, zu lachen, mit Freunden essen zu gehen, darum hat es 

mich seelisch sehr getroffen, dass ich niemanden mehr um-

armen konnte. Obwohl unsere Haut so empfindlich ist und 

wir immer sehr vorsichtig vorgehen müssen, um uns nicht 

zu verletzen, ist es für uns EB-Patienten sehr schlimm, wenn 

wir keinen körperlichen Kontakt mehr haben können, wenn 

uns niemand in den Arm nehmen kann, um uns zu trösten...

Wenn ich jetzt ganz ehrlich bin, war dieses Jahr 2020 aber 

nicht nur negativ.

Es hat uns zum Beispiel vor Augen geführt, wie wichtig die Fa-

milie ist, wie wertvoll die Zeit ist - was wir in unserem Alltags-

stress oft vergessen, wie notwendig es ist, jemanden an der 

Seite zu haben, dass das alles nicht selbstverständlich ist...

Was mich persönlich betrifft, hat mir dieses Jahr zwar einer-

seits die Freiheit genommen, aus dem Haus zu gehen, aber 

es hat mir auch die Möglichkeit gegeben, mein Leben wieder 

in die Hand zu nehmen und das psychophysische Gleichge-

wicht wieder zu finden, das mir in den letzten Jahren etwas 

abhanden gekommen war. Obwohl ich jetzt von daheim aus 

arbeite (und mehr Stunden als im Büro), hab ich zu meiner 

Überraschung bemerkt, dass sich meine Wunden erstaun-

lich gebessert haben. Ich bin nicht mehr so gestresst, mein 

Körper ist entspannter und reaktiver, die Wunden besser un-

ter Kontrolle und sogar viel seltener als früher, was für mich 

sehr wichtig ist.

Wenn wir telefonieren, fragen mich meine Freunde oft: "Wie 

hältst du das aus, immer daheim zu bleiben?". Die Antwort 

ist einfach: "Man muss nur den Geist immerzu beschäftigen, 

es ist nicht einfach, aber es ist machbar." Genau, schwierig 

aber nicht unmöglich. Mein Glück ist, dass ich sehr phanta-

sievoll und kreativ bin und deshalb immer Neues suche und 

dazulernen will, sodass mein Kopf immer beschäftigt ist. Die 

Zeit, die ich daheim für mich hatte, habe ich genutzt, um mich 

wieder meinem Studium in Bewegungswissenschaften zu wid-

men und einige Prüfungen zu absolvieren, die ich aus beruf-

lichen Gründen immer wieder verschoben hatte. Außerdem 

mache ich Turnübungen, um aktiv zu bleiben, und arbeite in 

meiner Werkstatt, wo ich kreativ sein kann und verschiede-

ne Gegenstände und Geräte entwerfe und mit dem 3D Dru-

cker produziere. Und ich habe auch die Zeit zum Entspan-

nen und Meditieren.

Es war sicher keine rosige, einfache Zeit. Man muss immer 

noch sehr vorsichtig sein und aufpassen, aber mit einem star-

ken Willen und mit viel Geduld kann man diese Zeit überwin-

den, und Geduld haben wir EB-Patienten zur Genüge!!!

  Alessandro Barneschi
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cken könnten. Wir reisten mit dem Zug, wir waren im Kran-

kenhaus, ständig wechselndes Personal - eine neue Erfah-

rung, die zum Glück trotz der vielen Schwierigkeiten bestens 

ausgegangen ist!!!

Das war alles im November...

Heute, während ich schreibe, sind wir beide mit Covid-19 in-

fiziert, ich und mein Sohn, der nie aus dem Haus geht. Was 

soll ich dazu sagen... es sind schon 15 Tage... Alessandro 

geht es den Umständen entsprechend gut.

Was ich euch heute sagen möchte, meine Botschaft an alle 

Eltern: Gebt nie auf! Wenn alles negativ erscheint, kommt die 

echte Kraft von unseren Kindern. Wir müssen stark sein und 

daran glauben, dass alles möglich ist.

Ich möchte mich hier noch besonders bei Moreno bedanken, 

für seine Show, die trotz Corona im Oktober stattgefunden 

hat. Aufregend und voller LIEBE, wie immer.

Danke auch unserer geliebten Family DEBRA Südtirol und... 

GEBT NICHT AUF!!  Rosalba Loprevite

Die Gefühle der Mütter,
echte Naturgewalten
Hallo an alle!

Für jene, die mich noch nicht kennen: ich bin Rosalba, die 

Mutter von Alessandro, der seit der Geburt an RDEB leidet.

Im Jahr 2020 hat Covid das Leben der ganzen Menschheit 

durcheinander gebracht, aber noch mehr das Leben jener, 

die unter einer Krankheit wie unserer leiden, denn es hat uns 

unsere Abläufe, unsere Anhaltspunkte, unsere Sicherheit ge-

nommen.

Wir hatten alle drei Monate unsere Kontrollen, unsere Eisen-

infusionen, unsere Untersuchungen - all das wurde komplett 

abgesagt. Außerdem ging es meinem Sohn nicht gut... Wie ihr 

sicher verstehen könnt, ist es nicht nur problematisch, sondern 

direkt beängstigend, wenn man in einer Notsituation plötzlich 

keine Anhaltspunkte mehr hat. So war es für uns aber, vom 

Februar bis zum August. Und ich hab halt versucht, alles ir-

gendwie zu organisieren...

Zusätzlich zu den Darmproblemen, die vermutlich auf eine Glu-

tenunverträglichkeit zurückzuführen sind, hatten wir im August 

wieder Probleme mit der Speiseröhre. Was sollten wir tun?? 

Wir leben in Turin, die Untersuchungen machen wir in Mai-

land, die OP sollte in Rom stattfinden.

Das erste Problem war das Ösophagogramm. Mailand war 

natürlich zu. Nicht alle Krankenhäuser in unserer Nähe führen 

diese Untersuchung durch, und außerdem hatten wir Angst, 

irgendwo hinzugehen, wo sie die Krankheit nicht kannten... 

Doch wir hatten Glück. Ich hab in der Nähe ein Krankenhaus 

mit jungen, sehr aufmerksamen und qualifizierten Ärzten ge-

funden, die das Problem sofort erkannt haben.

Das Nächste war, zur OP nach Rom zu fahren. Für die Auf-

nahme verlangte das dortige Krankenhaus einen negativen 

PCR-Test, der nicht älter als 48 Stunden sein durfte. Panik! 

Kein Diagnostikzentrum hätte mir das Ergebnis so schnell ge-

liefert, da das Wochenende dazwischen lag.

Meinem Sohn ging es schlecht, er konnte nicht schlucken... 

und dann Covid und alles...

Aber ja, es geschehen noch Wunder! Wir machten den PCR-

Test gegen Bezahlung, starteten nach Rom und zehn Minu-

ten vor der Aufnahme ins Krankenhaus kam das glücklicher-

weise negative Ergebnis. 

Ich hatte riesige Angst, dass wir uns mit dem Virus anste-

Lockdown, Distance
Learning und Homeoffice
Ciao,

ich bin Sandra, Mutter eines “Schmetterlingkindes".

Corona hat heuer mein Leben und das unserer Familie auf 

den Kopf gestellt. Einmal im Monat begleiteten Luca und ich 

unsere Tochter Martina zum Zahnarzt und alle sechs Mona-

te zur Tagesklinik im Poliklinikum De Marchi. Leider konnten 

wir in dieser Zeit die Untersuchungen nicht durchführen, da 

wir Angst hatten, uns mit Covid anzustecken. Wir mussten 

auch die Hauspflege unterbrechen, da die Krankenschwes-

ter, die uns bei der Wundversorgung half, auch zu anderen 

Patienten ging.

Aufgrund der Pandemie und der Angst, zu erkranken und Mar-

tina anzustecken, haben Luca und ich sofort begonnen, im 

Homeoffice zu arbeiten. Martina und ihr Bruder hatten, jeder 

im eigenen Zimmer, Distance Learning.

Wir sperrten uns also ein, hatten mit niemandem Kontakt und 

erledigten, wo immer es ging, unsere Einkäufe online.

Wir hatten und haben immer noch Angst, dass sich Martina 

mit dem Virus infiziert, ins Krankenhaus muss und dort nicht 

behandelt wird, da sie aufgrund ihrer Krankheit ein Problem-

fall ist. Trotz allem hat es aber auch eine positive Seite gege-

ben. Da wir im Homeoffice waren, konnten wir im Juli nach 

Kroatien ans Meer fahren, dort hatten wir die Unterstützung 

von meinem Vater und den Verwandten. Damals gab es in 

Kroatien nur sehr wenige Fälle und man konnte ein fast nor-

males Leben leben.

Der Lockdown hat uns sehr misstrauisch gemacht: in diesen 

Monaten haben wir gelernt Abstand zu nehmen, daheim zu 

bleiben, uns zu isolieren in einer Umgebung, die wir, zu Un-

recht, als sicher und behütet betrachteten.

Das Virus hat uns gelehrt, jedem mit Misstrauen zu begeg-

nen, jeden als möglichen Träger der Infektion und der Krank-

heit zu betrachten, es hat Angst, Zweifel, Verdacht gesät, es 

hat in unserer Gesellschaft den Gedanken verankert, dass je-

der, ungewollt, Träger von etwas Negativem, etwas Schädli-

chem sein kann.  Sandra Micich

Martina und Club
Auto Sportive Legnanesi
Der Club Auto Sportive Legnanesi hat am 27. September 

2020 seinen neuen Sitz im Hotel & Ristorante dei Giardini di 

Nerviano, einem eleganten historischen Ansitz, vorgestellt.

Unser Verein war zur Veranstaltung eingeladen und Mar-

tina sprach zu den Anwesenden, obwohl viele sie schon 

kannten, und erzählte von sich, ihrer Krankheit und dem 

Verein DEBRA Südtirol.

Herr Gianni Brusa spendete den Annuario Ferrari 1984-

1985, der dann versteigert wurde. Der Erlös kam DEBRA 

Südtirol zugute. 

 Sandra Micich
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Hoffnung und Nächstenliebe
Mein Name ist Martina, ich bin 14 Jahre alt und besuche die 

erste Klasse Handelsschule. Ich leide an Epidermolysis bullo-

sa. Wie ihr alle wisst, war dieses Jahr durch das Aufkommen 

des Coronavirus', das unser Leben auf den Kopf gestellt hat, 

besonders schwierig. Mein Alltag veränderte sich grundle-

gend. Ich musste die Abschlussprüfung der dritten Mittelschu-

le am Bildschirm absolvieren und konnte mich nicht einmal von 

meinen Mitschülern und Lehrern verabschieden. Im Sommer 

besserte sich die Situation, ich konnte zu meinem Großvater 

nach Kroatien fahren und trotz Einschränkungen einen fast 

normalen Urlaub verbringen. Im September begann das Erleb-

nis Oberschule und ich hoffte, dass es besser werden würde. 

Ich freute mich darauf, neue Freunde kennen zu lernen. All das 

ist zwar eingetreten, aber es war alles kompliziert, denn in der 

Schule mussten wir strenge Regeln einhalten, wir hatten kei-

ne Pause, durften den Mitschülern nicht nahe kommen, kei-

ne Gegenstände weiterreichen usw. Mit meiner Krankheit ist 

es für mich schwierig, soziale Kontakte aufzubauen, denn oft 

schauen die Leute nur auf das Äußere und gehen nicht wei-

ter. Diese Distanz ist mit Corona noch schlimmer geworden, 

nicht nur für mich, für alle. Man kann sich nicht mehr umar-

men, nicht mit Freunden ausgehen, nicht Kontakte pflegen: 

Das hat die Menschen isoliert, besonders in der Schule. Als 

wir zur roten Zone deklariert wurden, haben wir mit dem Dis-

tance Learning begonnen und das hat die Entfremdung zwi-

schen mir und meinen Mitschülern noch verschlimmert. Der 

Videounterricht ist langweilig, man verbringt den ganzen Vor-

mittag am PC, die Lehrpersonen beachten einen nicht so, wie 

wenn man vor Ort wäre, und man kann mit den Mitschülern 

weder ernst reden noch Spaß haben. Das einzig Positive ist 

meine Assistentin, die den Unterricht belebt, mich zum Lachen 

bringt - ihr kann ich alles erzählen. Außerdem bin ich daheim 

geschützt, ich fürchte mich nämlich, dass ich mich anstecken 

könnte. In den Weihnachtsferien mussten wir zu Hause blei-

ben, also konnten wir nicht wie üblich zu meinem Großvater 

fahren. Das hat mich zwar betrübt, aber ich war froh, dass ich 

mit meiner Familie Zeit verbringen konnte. Ich hoffe, dass das 

Coronavirus bald verschwindet, damit wir wieder zur Norma-

lität zurückkehren können in der Hoffnung, dass nach dieser 

Erfahrung die Menschen mehr Nächstenliebe gelernt haben. 

 Martina Trinca Rampelin

Brief an meine
“Schmetterlingskinder"
Das Jahr 2020 war für die Menschheit mit Sicherheit extrem 

anspruchsvoll und herausfordernd. Ich habe den 2. Weltkrieg 

nicht erlebt, aber ich habe das Glück, eine über 90jährige Mut-

ter zu haben, die ihn durchgemacht hat. Am Telefon, als ich 

sie im Seniorenheim in Mailand nicht besuchen durfte, habe 

ich sie oft gefragt:

"Mama...

Was ist der Unterschied zwischen dieser jetzigen Zeit mit Ein-

schränkungen, Freiheitsentzug, Angst, Unsicherheit, und der 

Zeit, die du im Krieg erlebt hast?...

Ihre Antwort war immer: 

"Die Bomben fielen vom Himmel!!!

Man wusste nie, wo man ihnen mit SICHERHEIT entkommen 

konnte" "SICHERHEIT": Wie oft haben wir dieses Wort ge-

hört, in den Nachrichten, in den Zeitungen, in Gesprächen, 

und wie oft haben wir Hoffnungslosigkeit, Angst empfunden...

Jeder von uns hat eine Geschichte über 2020 zu erzählen, 

aber ihr “Schmetterlingskinder" müsst eine Geschichte über 

jeden Tag, den GOTT euch schenkt, erzählen. Jeden Tag fragt 

ihr euch:

Habe ich die Sicherheit, dass es mir heute gut geht?

Habe ich die Sicherheit, dass die Forschung eine neue The-

rapie findet? Habe ich die Sicherheit, dass ich heute etwas 

weniger leiden werde, als gestern?

 

Die innere Kraft, das Durchsetzungsvermögen und die Energie, 

die ihr seit eurer Geburt innehabt, unterstützen euch in dieser 

Situation, und wisst ihr was? Eure Gedanken, eure Ängste und 

eure Unsicherheiten müssen bekannt werden, denn alles im 

Leben macht Angst, solange man es nicht kennt, aber dann, 

wenn man sich dem stellt, dann findet man Kräfte, die unge-

ahnt in uns stecken und damit kann man alles überwinden.

 

Auf Japanisch schreibt man das Wort "Krise" mit zwei Ideo-

grammen, jedes mit einer eigenen Bedeutung:

      

Unser Kämpfer Riccardo war immer von diesem Gedanken 

überzeugt:

"Ich bin fest mit dem Leben verbunden.

Der tägliche Kontakt mit der Welt da draußen stärkt im Kran-

ken Körper, Geist und Seele, denn jedes Hindernis auf unse-

rem Weg kann überwunden werden,

damit wir und andere daraus etwas lernen."

Im Jahr 2020 haben wir alle unsere Verhaltensmuster, unse-

re Gewohnheiten ändern müssen. Und trotzdem, das möch-

te ich unterstreichen, hat das die Menschen, die uns unter-

stützen, die euch helfen und auf eurem schwierigen Weg be-

gleiten, nicht daran gehindert, an euch zu glauben und viele 

Glücksmomente und Erfolge mit euch zu teilen. 

Jeder von euch stellt sich täglich dem Leben so gut er kann, 

trotz aller Schwierigkeiten. Doch wenn wir EB sehen, hören, 

wenn wir an Veranstaltungen zum Thema teilnehmen, schenkt 

uns das eine neue Energie, die uns hilft, weiter zu kämp-

fen, an uns zu glauben und weiterhin unser Bestes zu ge-

ben, für EUCH.

In einem Interview hat ein Journalist eine berühmte Persön-

lichkeit aus der Rockszene gefragt:
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"Was ist Leid für dich?"

"Vor dem Leid sind wir alle gleich, niemand kann ein Leben 

ohne Leid haben, das Wichtige ist, was wir aus diesem Leid 

machen möchten" “Bono Vox” U2

In all diesen Jahren habe ich das Privileg gehabt, euch beizu-

stehen, euch zuzuhören, euch in allen gemeinsamen Sensi-

bilisierungsevents zu begleiten, IHR habt mich echte RESILI-

ENZ gezeigt, aber auch eure ungefilterte VERLETZLICHKEIT, 

und das beweist, wie stark ihr seid.

Nicoletta und ich sind euch enorm dankbar, und jetzt, wo mir 

das Leben eine neue Chance bietet, möchte ich EUCH et-

was zurückgeben.

Geleitet von Riccardos Gedenken und von der japanischen 

Philosophie, für die jede Krise auch eine Chance birgt, arbei-

te ich gerade an einem neuen Projekt, das eure Mitarbeit vor-

sieht, aber momentan will ich nicht vorgreifen; wenn es soweit 

sein wird, werdet ihr die Hauptrolle spielen. 

Nochmals danke, dass ihr unser Leben so bereichert habt.

In Liebe und mit Respekt

Franco und Nicoletta

Der Verein “Bikers For Aid 
no profit” und die
“Schmetterlingskinder"
"... wir vereinen die Leidenschaft für das Motorrad und den 

Einsatz für die Solidarität..." 

Dies ist das Motto von Daniele Nazarri, Gründungsmitglied 

des Vereins "Bikers For Aid". 

Jedes Jahr setzen sich Daniele und seine Bikers für eine Wohl-

tätigkeitsorganisation ein und auch heuer haben sie sich für 

DEBRA Südtirol-Alto Adige entschieden.

Am 25. Oktober hat der Verein BIKERS FOR AID NO PRO-

FIT die erste Ausgabe der Motorrad-Wohltätigkeitsschnitzel-

jagd organisiert. Der Erlös wurde zur Gänze DEBRA Südtirol 

gespendet, dem Verein, der Kinder mit Epidermolysis bullo-

sa, auch “Schmetterlingskinder", unterstützt.

Die Motorradfahrer haben Natur und Kultur erforscht und da-

bei ihre Orientierungsfähigkeit, Kenntnisse und Intelligenz auf 

die Probe gestellt. Der Wettkampf hat sie in die schönsten 

Ecken der Region Lombardei geführt. Die Teilnehmer haben 

Rätsel über Geschichte und Geographie lösen müssen,  auf 

den Straßen um Lodi und Cremona (60 km) Spuren und Hin-

weise interpretiert und bizarre Figuren, Naturdenkmäler, herr-

liche Skulpturen, Sehenswürdigkeiten und Straßen entdeckt, 

die sie schließlich zur Schatzkiste geführt haben.

Jedes Jahr organisiert der Verein zudem eine Benefizlotterie. 

Auch heuer haben die Mitglieder "den Motor gestartet" und mit 

ihrer typischen Leidenschaft Locations und Menschen moti-

viert, großzügig Preise zu spenden, mit denen die „Bikers For 

Aid“ dann eine Wohltätigkeitslotterie zugunsten von DEBRA 

Südtirol-Alto Adige organisiert haben. 

Dank Menschen wie Daniele, die „Bikers For Aid“ und alle Teil-

nehmer konnten unsere EB-Kinder fühlen, dass sie nicht allein 

sind, denn Epidermolysis bullosa ist nicht ansteckend, Gleich-

gültigkeit aber sehr wohl.

Im Namen aller EB-Familien bedanke ich mich herzlichst bei 

Daniele und seinem Verein "Bikers For Aid no profit", dafür, 

dass sie uns über das ganze Jahr 2020 Liebe und Solidari-

tät geschenkt haben. 

Mehr zum Thema:

www.bikersforaid.it

Franco und Nicoletta

“Everesting 8848 Campo dei Fiori VA”

“12 ore di Monza Cycling Marathon”

„... die Leidenschaft für das Fahrrad und der Einsatz für So-

lidarität...“ 

Fabrizio Scolfaro, Bruna Gazziola, Agarini Angelo, Carlo Ma-

gnaghi, Flavio Bertola, Raffaele Milione, Mauro Lattuada mit 

Donna Claudia, Marinella Sciuccati, Duilio, Emanuela, Galbig-

nati, Emanuela Fossa: am 18. und 19. Juli haben all diese Per-

sonen ihre Zeit, ihre Liebe und ihre Solidarität zur Verfügung 

gestellt, um jene zu unterstützen, die sich ihr Leben nicht aus-

suchen haben können und jeden Tag mit einer seltenen Krank-

heit wie Epidermolysis bullosa, das “Schmetterlingskinder“-

Syndrom, kämpfen müssen.

             

Nach 19 Stunden und 18 Minuten, nach 16 Anstiegen mit 

insgesamt 10000 Metern Höhenunterschied, hat Fabrizio am 

Campo dei Fiori (Provinz Varese) erklärt: „Mein Leiden ist nun 

beendet, das der “Schmetterlingskinder“ NICHT“.

„Radfahren ist kein Spiel, Radfahren ist ein harter Sport, 

schrecklich, unerbittlich, der einem alles abverlangt. Man spielt 

Fußball, Tennis, Hockey, aber man spielt nicht Radfahren.“ Die-

ses Zitat erklärt nur zum Teil, was “Schmetterlingskinder“ je-

den Tag ihres Lebens auf sich nehmen müssen, um ihr Lei-

den zu lindern und um zu leben. 

Und wisst ihr was? Fabrizio Scolfaro war der Meinung, es 

reicht noch nicht, und so ist er am 12. September wieder auf 

sein Rad gestiegen und ist, unterstützt von seiner Frau Bru-

na Gazziola und seinen Freunden Gianluca Bortolami und An-

gelo Agarini, auf der Autorennbahn von Monza nochmals 12 

Stunden lang für unsere EB-Kinder in die Pedale getreten.

Im Namen aller Eltern der “Schmetterlingskinder“ möchte ich 

all diesen Menschen herzlich dafür danken, dass sie mit ihrer 

Solidarität gezeigt haben, dass jene, die täglich für ein Leben 

ohne Schmerzen kämpfen, nicht alleine sind.

 Franco und Nicoletta

Fabrizio Scolfaro
und die “Schmetterlingskinder“
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Dental School Turin

Das Jahr 2020 wird in die Geschichte eingehen als das Jahr 

der Pandemie, das Jahr, in dem alles stehen geblieben oder 

zumindest gebremst worden ist. Alle Kräfte sind darauf kon-

zentriert worden, Covid zu bekämpfen. Die unterschiedlichen 

sanitären Tätigkeiten sind auf Notfälle beschränkt worden, 

auch in der Zahnbehandlung. Die Dental School Turin, und 

auch die Abteilung für Patienten mit speziellen Bedürfnissen 

unter Dr. Ezio Sindici, haben ihre Tätigkeit zwar nie unterbro-

chen, aber sie haben - so wie von den Verordnungen vorge-

sehen - sich auf die Behandlung von Notfällen beschränkt.

Jeden Tag sind Patienten mit einem Lächeln empfangen wor-

den und - unter Einhaltung der Vorschriften - behandelt wor-

den.

Am 16. März 2020 haben wir ein wichtiges Ergebnis erzielt: die 

Veröffentlichung des Artikels „The photobiomodulation therapy 

together with the use of core blood platelet gel could be safe-

ly suggested as primary treatment for oral lesions in patients 

with inherited epidermolysis bullosa“ in der Zeitschrift Photo-

dermatology, photoimmunology & photomedicine.

Leider war es 2020 nicht möglich, mit der Forschung in Epi-

dermolysis bullosa fortzufahren, da das Transfusionszentrum 

im Krankenhaus Sant‘Anna Turin die Produktion des Blutplätt-

chengels unterbrechen musste. Aus diesem Grund haben wir 

beschlossen, uns auf die Richtlinien in der Behandlung von 

EB-Patienten zu konzentrieren, um auch anderen Zahnklini-

ken die Behandlung dieser so empfindlichen Patienten zu er-

möglichen. In diesem Sinne haben wir im Juli den Uni-Ab-

schluss von Frau Dr. Francesca Cataldi und ihre Abschluss-

arbeit mit dem Titel “Approccio odontoiatrico per pazienti con 

EB acquisita: raccomandazioni pratiche” (Vorgehensweise in 

der zahnärztlichen Behandlung von Patienten mit erworbener 

EB: praktische Empfehlungen) gefeiert.

Wir warten nun auf neue Anweisungen, um schnellstens die 

Anbringung von Wachstumsfaktoren wieder aufnehmen zu 

können, und hoffen, diese baldigst als kontinuierliche Thera-

pie zur Regeneration der Mundschleimhäute bei EB-Patien-

ten anwenden zu können.

 Ezio Sindici und das gesamte Team der Dental School

Forschung und Medizin EB Ambulanz im EB Haus

Teambesprechung

in der EB Ambulanz

Liebe EB-Familien in Südtirol!

Was für ein Jahr liegt da hinter uns! Wer hätte sich gedacht, 

wie sehr so ein kleines Virus die Welt verändern kann. 

In unserer EB-Ambulanz geht inzwischen trotzdem wieder al-

les seinen gewohnten Weg, ambulante Untersuchungen und 

auch notwendige stationäre Aufnahmen sind bei uns wieder 

nahezu uneingeschränkt möglich. 

Nun habe ich darüber nachgedacht, was für Sie vielleicht in-

teressant sein könnte. Aus meinen zahlreichen Gesprächen 

mit EB-Familien weiß ich, dass es viele Fragen gibt rund um 

die Covid 19–Erkrankung und auch zu den nun vorhande-

nen Impfstoffen. Ich habe mich daher entschlossen, für die-

sen Jahresbericht kurz ein paar Fakten zu EB und Covid 19 

für Sie nieder zu schreiben:

1. Unter unseren EB-Familien gibt es bisher glücklicherwei-

se wenige Erkrankte. Die wenigen unserer EB-Patienten, die 

bereits an Corona erkrankt waren, haben die Erkrankung alle 

ohne größere Komplikationen überstanden. Von zwei erwach-

senen Betroffenen weiß ich, dass sie es aber lieber nicht noch 

einmal haben wollen, sie waren für ca. drei Wochen doch eini-

germaßen geschwächt, sind inzwischen aber wieder genesen. 

Hier wird erst die Zeit zeigen, ob es noch Nachwirkungen gibt 

im Sinne des ja inzwischen leider doch häufigen „Post-Covid-

Syndroms“. Da werden wir aufmerksam bleiben. 

2.  Auch sonst gibt es keine Meldungen in der „EB-Communi-

ty“ über besondere Probleme bei Covid 19 in Verbindung mit 

einer EB, die über die Probleme hinausgehen, die auch bei 

hautgesunden Menschen beobachtet werden. 

Ich frage auch immer wieder bei meinen Kolleginnen in Lon-

don nach, dort hat Covid 19 ja sehr intensiv "zugeschlagen". 

Auch dort gibt es bisher vor allem milde Verläufe. Ein erwach-

sener Patient mit schwerer dystropher EB wurde stationär be-

handelt und bekam einige Tage Sauerstoff. Da musste man 

dann vorsichtig sein mit den verwendeten Masken und mit 

Schutzverbänden im Gesicht arbeiten. Auch dieser Patient 

ist inzwischen gesund. 

Bei den Kindern gab es ausschließlich milde bis sehr milde 

Verläufe, bei allen Formen von EB.

Interessant war noch, dass es inzwischen mehrere Familien 

gibt, in denen sich alle Familienangehörigen mit Covid ange-

steckt haben, außer dem von EB betroffenen Kind. Das ha-

ben auch wir bereits von einer "unserer" EB-Familien gehört. 

Erklärung gibt es dafür noch keine, ein ähnliches Phänomen 

beobachten wir aber seit langem auch bei anderen Infekten 

der Atemwege.

3. Zu den Impfungen: In Ö hat bis heute (beim Schreiben die-

ses Artikels ist es Mitte März) noch kaum jemand eine Imp-

fung, in England sind dagegen nahezu alle EB-Patienten, die 

über 16/18 Jahre alt sind, bereits geimpft, und zwar entwe-

der mit einem mRNA Impfstoff (Pfizer/Moderna) oder mit dem 

AstraZeneca Impfstoff. Die Nebenwirkungen waren dieselben 

wie bei hautgesunden Personen. 

Beim AstraZeneca Impfstoff muss man bei der ersten Dosis 

mit etwas mehr Nebenwirkungen rechnen als bei der zweiten. 

Beim Pfizer Impfstoff (so wie auch bei Moderna) ist es um-

gekehrt, da sind es bei der zweiten Impfung mehr Nebenwir-

kungen. Jüngere Menschen berichten häufiger über Neben-

wirkungen als ältere. 

Mit Parazetamol sind die Nebenwirkungen auch bei EB gut in 

den Griff zu bekommen, aber man muss schon damit rechnen, 

dass man vielleicht Schmerzen an der Einstichstelle, Fieber, 

Kopfschmerzen und Grippe-ähnliche Symptome bekommt. 

Das ist nicht angenehm, aber doch auch ein Zeichen, dass 

das Immunsystem gut funktioniert. Ich rate jedem, sich für den 

Tag nach der Impfung nicht allzu viel vorzunehmen, sondern 

einen ruhigen Tag einzuplanen. Die Nebenwirkungs-Sympto-

me beginnen typischerweise ca. 7 Stunden nach der Impfung.

4. Von DEBRA International gibt es keine besondere Emp-

fehlung für einen der Impfstoffe, jeder im jeweiligen Land (bei 

uns also in der EU..) zugelassene Impfstoff ist gut wirksam 

und kann bei EB verabreicht werden. Die Empfehlung ist ge-

nerell, den Impfstoff zu nehmen, den man bekommt. Bis zum 

Erscheinen dieses Jahresberichtes gibt es vermutlich auch 

noch andere Impfstoffe, da ja einige kurz vor der Zulassung 

stehen. Um diese Pandemie endlich zu durchbrechen ist es 

von größter Bedeutung, dass so rasch wie möglich so viele 

Menschen wie möglich eine Impfung bekommen. Lassen sie 

sich bitte nicht verunsichern durch die vielen Halbwahrhei-

ten und „Fake news“, die derzeit vor allem durch die sozia-

len Medien geistern: ALLE in der EU zugelassenen Impfstof-

fe sind sehr gut wirksam, ALLE haben die strengen Prüfver-
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EB Akademie im EB Haus

EB Akademie im Jahr 2020

Die Coronapandemie hat auch die Arbeit der EB-Akademie 

verändert. Mit dem ersten Lockdown des Landes stellte sich 

für uns die Frage, welche Aufgaben wir weiterhin durchfüh-

ren können. Bald hat sich aber herausgestellt, dass wir durch 

die Verlegung von Prioritäten in unseren Aufgabengebieten 

weiterhin voll ausgelastet waren. 

Leider war es seit März nicht mehr möglich, Besucher (Spen-

der, Schüler, Interessenten) im EB-Haus zu empfangen. Ge-

gen Ende des Jahres haben sich die Schutzmaßnahmen aber 

bewährt (Fiebermessen, Maske tragen, Abstand halten). Da-

her konnten wir im Herbst und Winter wieder einige Scheck-

übergaben im Freien durchführen. Viele Spender waren trotz 

der kalten Temperaturen sehr an unserer Arbeit im EB-Haus 

interessiert. Auch die externen Scheckübergaben und Vor-

träge haben im letzten Jahr etwas nachgelassen. Im Som-

mer waren nur kleine Veranstaltungen erlaubt. Diese wur-

den aber meist mit umso mehr Herz und Einsatz durchge-

führt und wir waren gerne dabei. Jeder Spender/Interessent 

wird von uns umfangreich über die Erkrankung und die Ar-

beit im EB-Haus aufgeklärt. Dabei weicht die anfängliche Be-

troffenheit schnell der Dankbarkeit für unsere Arbeit. Jeder 

und jede wird somit zu einem weiteren Sprachrohr und kann 

Bekannte und Freunde über die Erkrankung und die Arbeit 

von DEBRA aufklären. 

Am schmerzhaftesten war, dass wir den Tag der offenen 

Tür zum 15-Jahr Jubiläum des EB-Hauses nicht durchfüh-

ren konnten. Sobald die Ausbreitung des Virus eingedämmt 

und die Zugangsbeschränkungen aufgehoben sind, werden 

wir diesen aber auf jeden Fall nachholen.

Wir haben uns die gestiegene Akzeptanz von Online-Forma-

ten zu Nutze gemacht und begonnen, virtuelle Seminare zu 

planen und Vorträge auch via Internet zu halten.

Auf Einladung von zwei Pharmafirmen hatte ich die Möglich-

keit, zwei Vorträge über unterschiedliche Aspekte bei EB zu 

halten. Damit wurde Wissen über die Erkrankung vermittelt 

und Verständnis für Betroffene und deren Bedürfnisse ge-

stärkt. Dies wird den Firmen helfen, ihre Angebote und For-

schungen besser an EB anzupassen. 

Auch für die Betroffenenseminare haben wir auf Zoom um-

gesattelt. Dadurch ist es möglich, dass die Seminare vom 

eigenen Wohnzimmer aus besucht werden können. Die ers-

te Veranstaltung konnte im November durchgeführt werden. 

Darin wurde ein viel diskutiertes Thema unter Betroffenen und 

Familien aufgegriffen: klinische Studien. Die Vorträge von Dr. 

Johann Bauer und Dr. Martin Laimer konnten, so hoffen wir, 

einige Fragen zu diesem Thema klären und die Motivation 

für die Teilnahme erhöhen. 

Die Planungen für weitere Seminare tragen im Jahr 2021 

Früchte. Im Februar und Mai werden wieder interessante In-

halte vermittelt. 

Die internationale Vernetzung wurde aufgrund der großen 

Entfernungen ohnehin schon meist über das Internet be-

werkstelligt. Auch hier haben wir einige Erfolge zu berich-

ten. Das Nursing Forum for EB Care hat sich seit seiner Ein-

führung Anfang 2020 stetig erweitert und wird bestens an-

genommen. Diese Plattform für Pflegekräfte mit EB-Bezug 

dient dazu, dass sich Kranken- und Gesundheitspfleger zu 

neuen Methoden, Ideen und Materialien und zu schwierigen 

Fällen austauschen und voneinander lernen.  

Wir haben es gut geschafft, unsere Arbeit an die neuen Ge-

gebenheiten anzupassen. Trotzdem freuen wir uns darauf, 

bald wieder persönlich mit Patienten, Familien, Interessen-

ten und Spendern in Kontakt zu sein. 

Ich wünsche euch allen, dass Ihr 

diese herausfordernde Zeit weiterhin gut meistert, 

Zeit habt, Neues zu lernen und 

Wohltuendes weiterhin schätzen und vertiefen könnt.

Liebe Grüße aus Salzburg  Dr. Sophie Kitzmüller,  Leitung 

EB-Akademie und EB-CLINET

fahren der EU durchlaufen und bestanden und ALLE tragen 

dazu bei, die Pandemie zu bekämpfen. 

Ein persönlicher Kommentar noch dazu: Ich selbst habe An-

fang März die erste Dosis vom AstraZeneca Impfstoff bekom-

men, und ja, auch ich habe die typischen Nebenwirkungen 

in der Nacht und am nächsten Tag verspürt. Da ein Immun-

Werden gegen das Corona-Virus aber nur durch eine Impfung 

oder eine Covid-Erkrankung möglich ist, würde ich persönlich 

trotzdem immer wieder die Impfung wählen.

Es gibt inzwischen auch eine Informationsschrift zu EB und 

Covid-Impfungen von DEBRA International, die sie auf der 

Homepage (www.debra-international.org) finden können. Die-

se Informationen werden regelmäßig aktualisiert, sie finden 

dort immer die neuesten Empfehlungen. Und ich biete Ihnen 

gerne auch eine persönliche Beratung an, wenn sie für sich 

selbst oder eine/n Angehörigen noch Fragen haben. Falls sie 

nicht zu uns reisen können oder wollen, dann schreiben Sie 

mir einfach eine Email in das EB-Haus, ich werde Ihre Fragen 

gerne beantworten!

Ich wünsche Ihnen allen nun alles Gute, kommen Sie gut durch 

diese Zeit – und wir alle freuen uns darauf, Sie demnächst wie-

der in der EB-Ambulanz begrüßen zu dürfen!

Ihre Dr. Anja Diem 

mit dem Team der EB-Ambulanz

EB Forschung - Kleine DNA-Molekü-
le mit großer Wirkung

Antisense-Oligonukleotide (ASOs) sind kurze DNA Molekü-

le, die dazu verwendet werden können, Genveränderungen 

(Mutationen) abzudecken bzw. zu maskieren, sodass diese 

ihre Wirkung verlieren und wieder ein funktionelles Protein (= 

Genprodukt) entstehen kann. Für diesen Mechanismus be-

darf es allerdings einiger Voraussetzungen, d.h. sie sind nur 

bei bestimmten Genveränderungen einsetzbar.

In Rahmen eines Forschungsprojektes, das von DEBRA Süd-

tirol unterstützt wurde, konnte genau so eine Veränderung 

im Kollagen 17 Gen maskiert werden.

Ausgangspunkt dieses Projekts war ein Fall von junktiona-

ler EB, bei der es durch eine Veränderung gleich am Anfang 

des Gens zu einem kompletten Stopp in der Produktion des 

zugehörigen Proteins kommt. Der Grund dafür ist eine feh-

lerhafte Markierung bestimmter Genabschnitte, wodurch die 

Produktionsmaschinerie einzelne Komponenten falsch anei-

nanderreiht. Am Ende ist das Produkt nicht funktionell und 

muss verworfen werden, wodurch der Haut eine wichtige 

Ankerkomponente fehlt und sie fragil wird. 

Mit Hilfe von ASOs ist es uns gelungen, die falschen Mar-

kierungen zu verstecken, sodass wieder alles richtig anein-

andergereiht werden kann und ein funktionelles Protein ent-

steht. Dass dieses auch tatsächlich seine Funktion erfüllt, 

wurde in Hautzellen eines Patienten gezeigt, wo nach Be-

handlung mit einem ASO das Kollagen 17 Protein wieder in 

der Zellmembran eingelagert wurde. Auch in weiteren mole-

kularbiologischen Experimenten konnte die Wirksamkeit die-

ser Strategie gezeigt werden.

Allerdings ist mit dem Design funktioneller ASOs das Ziel 

noch nicht erreicht. Ein weiterer wichtiger Schritt in Rich-

tung Anwendung ist es, diese auch effizient und sicher an 

ihren Bestimmungsort – die Haut – zu bringen. Daher ha-

ben wir uns in einem Folgeprojekt mit entsprechenden Trans-

portmöglichkeiten beschäftigt. Zum einen konnten wir Lipo-

some (Transporter auf Ölbasis) generieren, die sowohl diese 

kurzen DNA Fragmente gut aufnehmen als auch in die Haut 

eindringen können, wo sie die ASOs wieder abgeben. In ei-

nem weiteren Schritt möchten wir nun auch versuchen, kör-

pereigene Transporter - sogenannte Exosomen - zu verwen-

den. Diese würden ein weiteres Anwendungsspektrum bie-

ten. Erste Versuche dazu waren bereits vielversprechend.

Mit Hilfe von DEBRA Südtirol ist es uns möglich, dieses Pro-

jekt weiterzuverfolgen. Vielen Dank!  EB Labor Salzburg
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CMR Modena

Meine Lieben!

Das Pandemiejahr hat uns alle auf die Probe gestellt und uns 

im Alltag, in den zwischenmenschlichen Beziehungen und in 

der Organisation der Dienstleistungen - auch der Krankenhäu-

ser - viel Geduld und Anpassungsfähigkeit abverlangt. Unser 

Leben hat sich radikal verändert, wir haben uns mit einem un-

sichtbaren Feind auseinander setzen müssen, der unsere Ar-

beitsweise total auf den Kopf gestellt hat.

Trotz aller Schwierigkeiten haben wir nie aufgehört, nach Mög-

lichkeit - auch aus der Ferne - die Patienten, die unsere Hilfe 

benötigt haben, zu unterstützen und auch in der Anfangspha-

se der Pandemie dringende Fälle versorgt. Nun hat die EB-

Ambulanz im Poliklinikum Modena wieder begonnen, in vol-

lem Umfang Patienten zu untersuchen, auf ihre Bedürfnisse 

einzugehen und das Angebot der Klinik durch neue Koopera-

tionen mit anderen Fachbereichen zu erweitern.

Aktuell bietet die EB-Ambulanz die Kooperation mit folgen-

den Abteilungen: Pädiatrie und Neonatologie, um für unsere 

kleinsten Patienten zu sorgen, Handchirurgie für die Behand-

lung von Hautkarzinomen und Narbenretraktionen, Augenheil-

kunde, HNO, medizinische Genetik, Physiatrie.

Unser Ziel ist es, eine individuelle Ambulanz für jeden EB-Pa-

tienten zu schaffen, um den Bedürfnissen eines jeden Patien-

ten gerecht zu werden und um die Behandlung immer mehr 

auf die einzelnen Patienten auszurichten - das ist unsere kon-

stante Herausforderung.

Für den Zutritt in die Epidermolysis bullosa-Ambulanz im Po-

liklinikum Modena und für Infos: Tel 0594222463 von Montag 

bis Freitag 11:00-13:00 Uhr.

In der Hoffnung, mit euch und für euch noch einen weiten Weg 

zu gehen, sende ich euch meine herzlichsten Grüße

 Dr. Chiara Fiorentini

Liebe “Schmetterlingskinder“,
liebe Familien,

das vergangene Jahr hat eine Unzahl an Problemen ge-

bracht, sowohl im Leben von uns allen als auch in unserer 

Forschungsarbeit, mit der wir uns täglich engagieren, um das 

Leben aller zu verbessern.

In diesem letzten Jahr haben die Regeln zur Eindämmung 

der Pandemie unsere Arbeit erschwert und verlangsamt. Wir 

mussten in Schichten arbeiten, um die maximale Anzahl an 

Personen in den Labors und anderen Räumen einzuhalten. Wir 

haben aber unsere Abläufe organisiert und verhindert, dass 

unser Zentrum auch nur einen einzigen Tag schließen musste. 

Trotzdem schien - und scheint jetzt noch - die Welt stehen 

geblieben zu sein und darauf zu warten, dass eine, leider im-

mer noch ferne, Normalität zurückkehrt.

Vorher haben wir in einem starken Austausch mit der klini-

schen Welt gearbeitet, um biologische Proben der Patienten 

zu erhalten, die für die Forschung so wichtig sind - nun ist un-

sere Tätigkeit auf ein Minimum geschrumpft. Monatelang ha-

ben die Krankenhäuser fast ausschließlich im Notfallmodus 

gearbeitet und alle verschiebbaren Untersuchungen und Tä-

tigkeiten zurück gestellt. In Maßnahmen, die nicht mit Covid 

zu tun hatten, konnte nur wenig Energie gesteckt werden.

Auch mit euch ist der persönliche Kontakt monatelang ab-

handen gekommen, wie auch die wertvollen Gelegenheiten 

sich zu treffen - die Meetings in Toblach oder die vom Zent-

rum für regenerative Medizin oder von Le ali di Camilla orga-

nisierten Treffen in Modena.

Trotz allem geben wir nicht auf, wir bleiben dran und arbei-

ten rund um die Uhr. Obwohl die Situation gewisse Tätigkei-

ten verzögert hat, konnten wir trotzdem mit dem vorhande-

nen Personal die Experimente fortsetzen.

Die Forschung ist also weitergegangen und wird weiter fort-

schreiten, sie wird weiterhin denen Hoffnung geben, die lei-

den und auf Antworten und Heilung warten.

Gerade die Forschung war es, die in einer Rekordzeit die Her-

kulesaufgabe bewältigt hat, dem gesamten Planeten eine gro-

ße Hoffnung zu schenken: eine Impfung, die die Pandemie 

aufhalten und alle, insbesondere die Risikopatienten, schüt-

zen kann.

Wie immer bedanken wir uns bei DEBRA Südtirol für die wert-

volle Unterstützung an unser Zentrum und bei euch allen für 

die Motivation, die ihr uns, besonders ins schwierigen Zeiten 

wie diesen, schenkt.

Liebe Grüße und bis zum nächsten Jahr

 Michele De Luca, Stefania Bettinelli und das gesamte 

Team der Gentherapie
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DEBRA Südtirol – Alto Adige
Rienzweg 12/d, 39034 Toblach

Tel: +39 335 1030235

info@debra.it - www.debra.it

Casa EB Austria
Universitätsklinik Dermatologie

Landeskrankenhaus Salzburg (SALK)

Paracelsus Medizinische Privatuniversität (PMU)

Müllner Hauptstraße 48, 5020 Salzburg

Tel: +43 (0) 57255 82400

info@eb-haus.org - www.eb-haus.org

Krankenhaus Bozen
Dermatologische Abteilung

Gebäude W, 3. Stock

Primar DDr. Klaus Eisendle

Dr. Nadia Bonometti

Tel: 0471 909 901

E-Mail: dermat.bz@sabes.it

E-Mail: NADIA.BONOMETTI@sabes.it 

Ambulatorio EB Policlinico di Modena
Direttore: Prof. Giovanni Pellacani

Via del Pozzo 71 - 41125 Modena (Ingresso 103)

Tel. +39 059 4222463 (solo la mattina)

 

Centro di Medicina Rigenerativa “Stefano Ferrari”
Direttore Prof. Michele De Luca

Via Glauco Gottardi 100 - 41125 Modena 

Tel. +39 345 2601842 

E-mail cmr@unimore.it

Le ali di Camilla
Via Francesco Selmi 80 41121 Modena

Tel. +39 345 2601842

E-mail info@lealidicamilla.org

C.I.R. Dental School
Università degli Studi di Torino

Via Nizza nr. 230

10126 Torino

Tel. +39-0116708366

Fax +39-011-2366504

E-Mail: ezio.sindici@hotmail.it

E-Mail: segr_cirdental@unito.it

Allgemeine Informationen - Kontakt

DEBRA Südtirol – Alto Adige
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